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UVOD 
V magistrskem delu bomo obravnavali doživljanje partnerstva ob soočanju z rojstvom 
otroka s posebnimi potrebami. Ideja za raziskovanje te tematike se je porodila med 
prostovoljnim delom z otroki s posebnimi potrebami. Ob delu z njimi in med 
opazovanjem vsakodnevne rutine pri njihovih družinah so se nam porodila vprašanja, 
ki so pomembno vplivala na nastanek magistrskega dela. 
‒ Kako je s straši, ko se jim rodi tak otrok? 
‒ Kaj doživljajo? 
‒ Kako to vpliva nanje? 
‒ Kakšna preizkušnja je tak dogodek za partnerja? 
‒ Kako, kateri in v kakšni meri lahko določeni vidiki partnerskega odnosa 
služijo kot opora ob soočanju s tem dogodkom? 
Ko starši prejmejo novico o otrokovi diagnozi, se njihov svet začne vrteti drugače. 
Vso svojo pozornost preusmerijo v rojstvo otroka s posebnimi potrebami, zaradi česar 
velikokrat pozabijo nase. Partnerski odnos se postavi na stranski tir in tako posledično 
tudi želje, potrebe in občutja partnerjev. Otroku so omogočene različne oblike 
pomoči, stiske, ki jih doživljata partnerja, pa pogosto ostajajo prezrte in 
nenaslovljene, zaradi česar se lahko velikokrat počutijo zapuščeni, osamljeni, 
nemočni in tudi nevedni, kaj sploh pomeni in prinaša otrokova diagnoza. 
V teoretičnem delu magistrskega dela se bomo tako posvetili opredelitvi stresa, ki se 
pojavi v družini, v kateri se rodi otrok s posebnimi potrebami, opisali bomo stopnje 
in faze ob »izgubi« idealne podobe zdravega otroka, izpostavili bomo značilnosti 
zdravega partnerskega odnosa in partnerskega odnosa ob otroku s posebnimi 
potrebami ter to, kako to novico sploh sporočiti staršem in pomen terapije oziroma 
prve psihološke pomoči staršem. 
Pomembno mesto smo namenili občutkom, s katerimi se pari spopadajo, ko so 
seznanjeni z otrokovo diagnozo, kako novica o otrokovem zdravju vpliva na 
partnerski odnos – ali so vse te stiske privedle do težav v razmerju ali pa ju je ta otrok 
še bolj združil. Rojstvo otroka s posebnimi potrebami  namreč pomembno vpliva na 
 
2 
dinamiko in uresničevanje temeljnih družinskih aktivnosti ter v partnerjih kot starših 
zbudi vihar čustev (Trtnik 2007, 492).   
Zanima nas, skozi katere faze in stopnje občutenj prehajajo starši–partnerji ob »izgubi 
normalnega« otroka, kaj vpliva na dobro ohranjen partnerski odnos, ali sta si kot 
partnerja prizadevala za medsebojno zbližanje, razumevanje, spoštovanje, 
pogovarjanje o stiski in občutkih. Vprašali smo se tudi, koliko časa je sploh 
potrebnega, da starš/partner sprejme posebne potrebe svojega otroka in kaj jim pri 
tem najbolj pomaga. Kvaliteta odnosa med partnerjema pomembno vpliva na reakcijo 
staršev ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami. Otrok s posebnimi potrebami lahko 
pozitivno vpliva na kakovost partnerskega odnosa. Vendar pa je potrebno razumeti, 
da lahko partnerja doživljata tudi hud emocionalni in socialni stres (Novak 1995, 85-
86). Zanimalo nas je tudi, kako pomembno je, da si strokovni delavci vzamejo čas 
zanje ob prenosu informacije, da z otrokom ni vse v redu.  
Na osnovi teh izhodišč smo v empiričnem delu magistrskega dela predstavili 
rezultate, ki smo jih pridobili s pomočjo kvalitativne metode. S pomočjo intervjuja 
smo raziskali, kaj doživljajo pari ob novici, da ima otrok posebne potrebe, kako je ta 
novica vpliva na partnerski odnos, ali so se v njem zgodile kakšne spremembe – ali 
sta odnos še bolj poglobila ali sta se oddaljila, kaj je bil najbolj pomemben vir moči v 
zakonu, da sta se soočila s posebnimi potrebami otroka, ter kako dogo je trajal proces 
sprejemanja otrokovih posebnih potreb. 
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1. OTROCI S POSEBNIMI POTREBAMI 
 
Človekove pravice so temeljne in nikomur jih ni mogoče odvzemati. Tako je pravica 
tudi biti drugačen, ne glede na to, ali je drugačnost pričakovana ali ne. Biti drugačen 
pomeni biti oseba s posebnimi potrebami. Tudi osebe s posebnimi potrebami imajo 
lastnosti kot jih imajo drugi, od njih se razlikuje le v določenih potezah in značilnostih 
(Opara 2005, 7). 
 
1.1 Klasifikacija 
Mednarodno klasifikacijo prizadetosti s podnaslovom Priročnik za razvrščanje 
posledic bolezni je leta 1980 objavila Svetovna zdravstvena organizacija. Prizadetost 
je razumljena širše, k njej spadajo tudi stanja po poškodbah, patološki izidi nosečnosti 
ali poroda ter prirojene razvojne napake. Te posledice so razdelili v tri skupine: 
‒ okvare – povezane z vsakršno izgubo, spremembo ali nepravilnostjo dela 
telesa; 
‒ prizadetost – posledica prej omenjene okvare, ki se kaže v vsakdanjih 
aktivnostih prizadete osebe; 
‒ oviranost – posledica prizadetosti, ki posameznika ovira pri opravljanju 
družabnih vlog, ki jih želi opravljati.  
Naslednjo posodobljeno Mednarodno klasifikacijo funkcioniranja, zmanjšane 
zmožnosti in zdravja (2001) dodatno sestavljata še dve temeljni poglavji: 
‒ Človekova dejavnost in prizadetost (osredotoča se na organske funkcije, 
anatomsko strukturo, vsakdanje dejavnosti ter udejstvovanje osebe v 
družbenem življenju); 
‒ Dejavniki s posrednim vplivom (analiza in ocenjevanje dejavnikov iz okolja 
ter osebni dejavniki) (Restoux 2010, 47–48). 
Duševna in telesna manjrazvitost ni točno definirana in je posledica različnih 
patoloških dejavnikov, ki nepravilno vplivajo na razvoj ploda, ter poškodb osrednjega 
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živčnega sistema. Etiologija je zelo pestra. Na nastanek duševne in telesne 
manjrazvitosti lahko vplivajo dedni dejavniki, ki prizadenejo razvoj osrednjega 
živčevja ali genetske nepravilnosti, ki povzročijo anomalijo enega gena ali različne 
kromosomske aberacije. Do zgodnjih motenj embrionalnega razvoja velikokrat pride 
ravno zaradi kromosomskih sprememb (Downov sindrom, trisomija 13 …). Prav tako 
lahko na embrionalni razvoj vplivajo različne okužbe matere, zlasti v prvem 
trimesečju, kemični vplivi (različna zdravila, droge, svinec) ter uživanje alkohola 
(fetalni alkoholni sindrom). V kasnejšem obdobju nosečnosti na razvoj osrednjega 
živčevja otroka lahko vplivajo različni negativni vplivi, ki zapletejo sam potek 
nosečnosti – anomalije placente ter dejavniki, ki povzročajo hipoksijo in mehanično 
poškodbo otroka. Telesna in duševna nerazvitost v večini primerov nastane ravno 
zaradi obporodnih poškodb in raznih zapletov (pomanjkanje kisika, vakuumski porod, 
porod s klešči), prezgodnjega poroda, prenizke porodne teže, nezadostne razvitosti 
otroka ob porodu. Prav tako lahko do nepravilnosti v duševnem razvoju pride tudi še 
v zgodnjem otroštvu – v obdobju do otrokovega tretjega leta starosti. Najpogostejše 
so zastrupitve z alkoholom ali zdravili, meningitis, encefalitis (Tomori 1999, 309-
310).  
Pomanjkljivosti duševne manjrazvitosti se lahko kažejo v celi vrsti stanj, pri katerih 
ni nekega dejanskega primanjkljaja inteligenčnih sposobnosti. Za uspešen razvoj 
osnovnih življenjskih spretnosti in sposobnosti otroci potrebujejo zadostno količino 
spodbud in vzorov že od rojstva naprej. Zanemarjeni otroci ali otroci z različnimi 
telesnimi prizadetostmi (gluhi in naglušni, slepi in slabovidni), hiperkinetični in 
vedenjsko moteni otroci lahko prav tako dajejo vtis duševne manjrazvitosti (Mihelič 
Moličnik 2011, 98). 
»Pravilnik o organizaciji in načinu dela komisij za usmerjanje otrok s posebnimi 
potrebami ter o kriterijih za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma 
motenj otrok s posebnimi potrebami opredeljuje naslednje skupine otrok s posebnimi 
potrebami: 
‒ otroci z motnjami v duševnem razvoju, 
‒ slepi in slabovidni otroci, 
‒ gluhi in naglušni otroci, 
‒ otroci z govorno-jezikovnimi motnjami, 
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‒ gibalno ovirani otroci, 
‒ dolgotrajno bolni otroci, 
‒ otroci s primanjkljaji na posameznih področjih učenja, 
‒ otroci z motnjami vedenja in osebnosti« (Opara 2005, 41), 
‒ otroci z avtstičnimi motnjami (ZRSS 2015, 36). 
1.1.1 Otroci z motnjami v duševnem razvoju  
Motnja v duševnem razvoju je nevrološko pogojena in nastopi pred dopolnjenim 
osemnajstim letom starosti. Kaže se v pomembno nizkih intelektualnih sposobnostih 
ter na pomembnih odstopanjih prilagoditvenih spretnosti (ZRSS 2015, 6),  spremlja 
pa jo lahko tudi telesna prizadetost (Frangež Žigon 1997, 102). 
To skupino otrok lahko opredelimo v štiri stopnje: 
‒ Otroci s težkimi motnjami v duševnem razvoju 
Sodelujejo lahko le pri posameznih aktivnostih. Pomembno je da imajo stalno varstvo 
in nego ter vodenje, saj so omejeni v gibanju. Razumevanje navodil in upoštevanje 
le-teh je izredno omejeno. Zraven težke motnje v duševnem razvoju se lahko pojavijo 
še dodatne hude motnje in druge bolezni ter telesna prizadetost (Opara 2005, 42). 
‒ Otroci s težjimi motnjami v duševnem razvoju 
Opravljajo lahko le manj zahtevna opravila. Za nego velikokrat potrebujejo dodatno 
pomoč, prav tako potrebujejo varstvo in stalen nadzor. Razumejo in upoštevajo 
enostavna pravila. Najbolje se znajdejo v ožjem krogu poznanih ljudi. Pojavijo se 
lahko tudi težave z gibanjem ter druge motnje in bolezni (42).  
‒ Otroci z zmernimi motnjami v duševnem razvoju 
Ti otroci lahko usvojijo osnove branja, pisanja in računanja. Prav tako lahko usvojijo 
znanja na gibalnem, glasbenem in likovnem področju. Sposobni so sodelovati v 
enostavnem pogovoru in razumeti dana navodila. Čeprav znajo svoje potrebe in 
čustva dobro izražati, potrebujejo skozi življenje pomoč in vodenje (42).  
‒ Otroci z lažjimi motnjami v duševnem razvoju  
Ti otroci imajo predvsem znižane sposobnosti za učenje. Na šolskem področju se 
prepoznajo po zmanjšanih kognitivnih sposobnostih, težavah s koncentracijo in 
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motivaciji. Težje uvidijo lastne napake. Težave se pojavijo v vseh fazah učenja, prav 
tako ne vedo, kako se lotiti problema in ga uspešno rešiti. Potrebno jim je dati jasna 
navodila in jih motivirati za delo, da ga opravijo. Pomembno je, da tem otrokom 
ponudimo veliko naklonjenosti, podpore in opogumljanja ter jih velikokrat tudi 
pohvalimo (42). 
1.1.2 Gluhi in naglušni otroci  
Gre za okvaro ušesa, njene strukture in funkcije, povezane z ušesom. Gre za oteženo 
besedno sporazumevanje in verbalni govor. Zelo težko je takrat, kadar otrok ne razvije 
govora, da bi ga razumeli in sam ne z ustnic razbrati, kaj mu govorijo drugi. Tako se 
lahko že otroci umaknejo v samoto. Tisti otroci, ki razvijejo ti dve sposobnosti, pa 
imajo odprto pot v normalno življenje in izobraževanje. Slovenski znakovni jezik 
gluhih za sporazumevanje vsebuje 2000 gesel. Gluhi in naglušni otroci imajo pogosto 
statično in konkretno mišljenje (Opara 2005, 47).  
Naglušni otroci so tisti, ki imajo povprečno izgubo sluha na frekvencah 500, 1000, 
2000 hercev (Hz) manj kot 91 decibelov ter imajo resne težave pri poslušanju in 
govornem sporazumevanju. Naglušnost tako pomeni zoženje slušnega polja, ki ovira 
sporazumevanje s pomočjo govora (48).  
Gluhi otroci pa imajo najtežjo izgubo sluha,. Tako poznamo otroke, ki niso sposobni 
slišati in razumeti zvoka kljub njegovi povišani jakosti. Posledično je zato ovirano 
njihovo sporazumevanje ter poslušanje in razumevanje govora. Otroci s popolno 
izgubi sluha ne ločijo niti dveh jakosti zvoka, niti dveh frekvenc. Otroci niso sposobni 
slišati in razumeti govora, zato je zelo moteno sporazumevanje in razumevanje 
govora. Prav tako tudi ta skupina otrok ne zazna povišanih frekvenc s pomočjo 
slušnega aparata, zaradi česar se lahko pojavijo težave v vedenju, orientaciji in pri 
pridobivanju znanja ter vključevanju v družbo (49). 
1.1.3 Slepi in slabovidni otroci 
Slepi in slabovidni otroci so tisti, ki imajo okvaro vida, vidnega polja ali očesa. Pri 
tem področju moramo vedeti, da obstajajo pomembne razlike med otroci, ki so se 
rodili slepi, in otroci, ki so izgubili vid naknadno. Od rojstva slepi otroci prepoznavajo 
svet preko otipavanja in opisovanja drugih. Prepoznavo sveta kompenzirajo preko 
sluha in taktilnega zaznavanja. Od rojstva slepi in slabovidni otroci imajo specifičen 
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razvoj. Zgodaj v razvoju je pomembno gibanje otroka, s katerim razvija in izpolnjuje 
svoje telo in možgane. Na začetku so gibalno manj aktivni. Ko pa izpilijo dodatne 
poti in funkcije, so lahko zelo uspešni na veliko različnih področjih (Opara 2005, 44).  
Ločimo zmerno slabovidne otroke, ki imajo 10–30 % vida, ter težko slabovidne 
otroke, ki imajo le 5–9,9 % vida (45). 
Prav tako razlikujemo slepe otroke z ostankom vida, slepe otroke z minimalnim 
ostankom vida in popolnoma slepe otroke. Prvi imajo 2–4,9 % vida. Manjše objekte 
prepoznajo na razdalji 1–2 metra. Pomembno je, da sistematično razvijejo ta ostanek 
vida. Pišejo lahko v kombinirani pisavi, predvsem pa v Braillovi. Slepi otroci z 
minimalnim ostankom vida imajo le do 1,9 % vida. Predmete prepoznajo do razdalje 
1 metra. Za gibanje v prostoru in okolici potrebujejo specialni trening ter prilagojene 
učne pripomočke. Popolnoma slepi otroci za vsakdanje življenje uporabljajo druga 
čutila. Pri raziskovanju so zelo omejeni, zato potrebujejo stalni specialni trening. 
Pišejo v Braillovi pisavi (45).  
Omenimo lahko tudi okvare vidne funkcije, ki se pokažejo kot posledica obolenja ali 
delovanja osrednjega živčevja. Vzrok zanje lahko iščemo v nevrofiziologiji, genetiki, 
nevroladiogiji itd. (ZRSS 2015, 9) 
1.1.4 Otroci z govorno – jezikovnimi motnjami 
To področje zajema celotno govorjenje oziroma  sposobnost predstavitve stvari in 
misli z vrsto znakov, ki oblikujejo besede. Pri teh otrocih lahko pride do 
upočasnjenega razvoja razumevanja, kjer je značilno počasno razumevanje govora in 
počasna rast besednega zaklada. Prav tako se pojavijo težave pri usvajanju, 
razumevanju in izgovarjanju besed (Opara 2005, 51).  
Poznamo štiri kategorije: 
‒ otroci z lažjimi govorno-jezikovnimi motnjami: odstopajo le na enem 
področju – pri izgovarjavi, strukturi ali semantiki;  
‒ otroci z zmernimi govorno-jezikovnimi motnjami: težave se kažejo pri 
izgovarjavi, sintaksi, semantiki in morfologiji, zaradi česar težko uspešno 
komunicirajo z okolico; 
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‒ otroci s težjimi govorno-jezikovnimi motnjami: omejeni so v 
sporazumevanju, komunikacija je vezana na osebe iz okolice. Prav tako 
potrebujejo stalno vodenje; 
‒ otroci s težkimi govorno-jezikovnimi motnjami: ti otroci za 
sporazumevanje uporabljajo pretežno le govorico telesa (52). 
1.1.5 Gibalno ovirani otroci 
Gibalno ovirani otroci imajo prirojene ali pridobljene okvare ali poškodbe gibalnega 
aparata. Te okvare otroka gibalno ovirajo in omejujejo. Vzrok za gibalno oviranost je 
lahko tudi okvara centralnega ali perifernega živčevja, v tem primeru pride do 
cerebralne paralize. Simptomi so različno močno izraženi – od komaj opazne 
okornosti do hude spastičnosti, ki skrivi roke in noge, otroka pa priklene na invalidski 
voziček. Vzrok za takšno stanje so poškodbe možganov, ki lahko nastanejo med samo 
nosečnostjo, ker se plod ne razvija dobro, ali ob težkem porodu. Takšnemu telesnemu 
stanju se velikokrat pridružijo še motnje v duševnem razvoju. Kljub temu pa so lahko 
ti otroci zelo inteligentni in jim usvajanje novih znanj ne dela težav. Prav tako to stanje 
nenehno spremljajo zdravstvene in druge težave (Opara 2005, 53).  
Tudi pri gibalni oviranosti ločimo štiri podtipe, in sicer: 
‒ lažje gibalno ovirane otroke, 
‒ zmerno gibalno ovirane otroke, 
‒ težje gibalno ovirane otroke, 
‒ težko gibalno ovirane otroke (54).  
1.1.6 Otroci z avtističnimi motnjami  
Primanjkljaji avtističnih otrok se kažejo na področju socialnih sposobnosti in 
komunikacije. Težave imajo tako pri verbalni kot neverbalni komunikaciji, 
oblikovanju novih odnosov, izražanju čustev. Primanjkljaji se kažejo tudi na področju 
uporabe predmetov v vsakdanjem življenju, rigidnem mišljenju, nagnjenosti k 
rutinam in pretiranem ukvarjanju z določenim interesnim področjem. Ovire se 
izražajo v različnih fazah in različni kombinaciji intenzitete. Takšni otroci se zelo 
težko prilagajajo in znajdejo v socialnem svetu, zaradi česar zelo težko postanejo 
samostojni. Pomemben pokazatelj njihovega delovanja so usvojene spretnosti na 
konceptualnih in socialnih področjih ter pri praktičnih veščinah (ZRSS 2015, 36). 
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Znaki se kažejo kot: 
‒ lažji primanjkljaji v socialni komunikaciji in socialni interakciji, kjer imajo 
otroci težave pri navezovanju stikov, saj se ne odzivajo ustrezno na odzive 
drugih in tudi sami ne kažejo interesa pri vzpostavitvi odnosa;  
‒ zmerni primanjkljaji v socialni interakciji in komunikaciji, kjer se kažejo 
pomembni primanjkljaji pri verbalni in neverbalni komunikaciji. Otroci 
neustrezno vzpostavljajo očesni kontakt in oblikuje neobičajno telesno 
govorico;  
‒ težji primanjkljaji v komunikaciji in interakciji kot resni primanjkljaj na 
področju neverbalne in verbalne komunikacije, kar povzroča resne motnje v 
otrokovem vsakdanjem delovanju. Tudi njegova obrazna mimika je odsotna;  
‒ lažji primanjkljaji na področju vedenja, interesov in aktivnosti, pomeni 
rigidno vedenje v funkcioniranju na enem ali več področjih;  
‒ zmerni primanjkljaj na področju vedenja, interesov in aktivnosti. 
Nefleksibilno vedenje pomembno vpliva na prilagajanje spremembam. Pri 
otroku se pojavi stiska, kadar mora spremeniti svoje obnašanje; 
‒ težji primanjkljaji na področju vedenja, interesov in aktivnosti pomenijo zelo 
pomembno odstopanje pri prilagajanju na nove oziroma drugačne stvari (37).  
 
Tudi bolni otroci imajo enake temeljne potrebe kot zdravi otroci. Pri bolnih otrocih si 
je za potrebe treba bolj prizadevati in se nanje bolj osredotočiti, da bodo zares 
zadovoljene. To pravilo je unikatno in ni odvisno od tega, kako dobro se otroci znajo 
verbalno izražati, kako slišijo in koliko vidijo. Prav tako velja tako za zdrave, kot tudi 
za duševno ter telesno prizadete otroke. Zadovoljene morajo biti potrebe po 
občutenju, da so vredni člani družine, da je zanje ustrezno poskrbljeno ter da kljub 
bolezni razvijejo osebno integriteto, samospoštovanje in odgovornost. V prvi vrsti je 
to najpomembnejša naloga njihovih staršev, nato  pa seveda tudi strokovnjakov, ki 
otroka spremljajo dlje časa (Juul 2010, 18).  
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1.2 Pojavnost otrok s posebnimi potrebami  
Število otrok s posebnimi potrebami se povečuje v vseh državah Evrope. Petis (2001) 
navaja, da spada 1,6 odstotka otrok v skupino otrok s trajnimi primanjkljaji, kamor 
lahko umestimo otroke z motnjo v duševnem razvoju, gluhe in slepe otroke ter gibalno 
ovirane otroke. Isti avtor prav tako navaja, da v rizično skupino otrok spada nekje 20 
odstotkov otrok. Pri rizični skupini otrok gre za trajen razvojni zaostanek na različnih 
področjih (Globačnik 2012, 18-19). Slovenija spada med najštevilčnejšo skupino 
držav v EU, v kateri se delež otrok s posebnimi potrebami giblje  od 4 do 6 % (86). 
Prav tako se v Sloveniji vsako leto rodi 4–5 % otrok s prirojenimi okvarami 
(Velikonja 1995, 72). V šolskem letu 2010/2011 je vrtce v Sloveniji po principu 
Montessori obiskoval 301 otrok. Maria Montessori je v Rimu ustanovila prvi vrtec za 
otroke z motnjo v duševnem razvoju ter uvajala metode, ki so izhajale iz 
tradicionalnega kurikuluma ob upoštevanju otrokovega samoučenja in prilagajanja 
skupini (Globačnik 2012, 16-17). 
Odstotek otrok, ki potrebujejo pri šolanju pomoč, se giblje med 20 in 25 %. Prav tako 
številne ocene pravijo, da je najmočneje,  od 10- do 20-odstotna skupina otrok z 
učnimi težavami v osnovni šoli (Opara 2005, 15). Najštevilčnejša skupina otrok so 
otroci z motnjo v duševnem razvoju, saj jo predstavlja kar 2,5 % posameznikov. 
Vendar pa se vedno manj govori o številu takšnih otrok (41).  
Maurice Ringler v svojem delu Otrok z zmanjšanimi zmožnosti (2000) ocenjuje, da je 
v Franciji približno 400.000 otrok, ki so mentalno, čutilno in telesno ovirani. Prav 
tako Svetovna zdravstvena organizacija ocenjuje, da je od 5 do 10 odstotkov otrok 
tako prizadetih, da potrebujejo specializirano vzgojo in izobraževanje ter zdravstveno 
oskrbo. Delovna skupina ENA je pripravila poročilo, v katerem ocenjuje, da je skupno 
število otrok, ki trpijo zaradi ene ali več vrst invalidnosti, 17,1 otroka na 1000 
prebivalcev (Restoux 2010, 39).  
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1.3 Stigmatizacija  
Kadar začnemo govoriti o mentalni prizadetosti in iz nje izhajajoči invalidnosti, 
načnemo eno od tabu tem. Zdi se, kot da mentalna invalidnost prizadene to, kar 
človeka najbolj označuje – njegovo inteligentnost in sposobnost razmišljanja. Na ta 
način odrine vse prizadete na rep lestvice vrednot in jih uvrsti med »manjvredne«. 
Takšna invalidnost se pogosto povezuje z besedami »nenormalen«, »mongoloiden« 
ali »debilen«. Izrivanje iz družbe se velikokrat začne že na šolskem dvorišču, kjer 
otroci z uporabo teh besed skušajo ponižati svojega nasprotnika. Zavedati se moramo, 
da mentalna prizadetost v ničemer ne zmanjšuje človeške narave oseb, ki so prizadete 
na ta način. Nič manj človeški niso kot tisti, ki jih je prizadela slepota, gluhota ali 
ohromelost spodnjih udov (Restoux 2010, 50).  
Drugačnim osebam oziroma osebam s posebnimi potrebami so se v preteklosti 
pripisovale negativne lastnosti. S pripisovanjem negativnih lastnosti so se oblikovale 
norme, ki so omogočile stigmatizacijo in diskriminacijo oseb s posebnimi potrebami 
(Opara 2005, 7). 
Posamezniki s posebnimi potrebami so se dolgo časa prepoznavali skozi poškodbo, 
socialno oviranost in funkcionalno nesposobnost. Usmerjali so se v hibe, slabosti in 
nesposobnosti. Iskale so se ustrezne klasifikacije in nazivi, s katerimi bi natančno 
definirali prizadetost. In ker je bila vedno usmerjenost v defekt, so se za takšne osebe 
začeli uporabljati izrazi kot je prizadet, defekten, podnormalen. Najbolj zakoreninjen 
in najustreznejši je postal izraz prizadet.   
Na srečo sodobne vrednote počasi spreminjajo stara pojmovanja in opuščajo nazive, 
ki stigmatizirajo. Namesto teh so se začele pojavljati vrednote, ki govorijo o tem, kaj 
tak posameznik zmore in kaj potrebuje. Tako je prizadetost začela izgubljati svoj 
objektiviziran pomen in osebe so dobile nov naziv – osebe z motnjami v telesnem in 
duševnem razvoju. Kljub vsemu pa je ostala prisotna usmerjenost v nesposobnost in 
prepričanje, da za boljši razvoj potrebujejo specializirane strokovnjake. S procesom 
globalizacije se širijo novejše teorije in vrednote, pri čemer prihaja do univerzalnih 
stališč, vrednot in ciljev za osebe s posebnimi potrebami (8-9). 
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2. DRUŽINA Z OTROKOM S POSEBNIMI POTREBAMI 
 
 
2.1 Stres v družini ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami 
Rojstvo otroka za partnerja pomeni prehod v starševstvo in s tem prevzemanje novih 
vlog, na katere marsikdo ni pripravljen. Nekateri starši ob rojstvu otroka ne poznajo 
zakonitosti normalnega razvoja otroka, kaj šele posebnosti razvoja otroka z motnjami 
v razvoju. Starši, ki se jim rodi otrok z motnjo v razvoju, se srečujejo z dvema 
pogostima omejitvama: z običajnimi omejitvami, ki so povezane z rastjo družine ob 
rojstvu otroka in odzivom na izjemen stres ob vzgajanju otroka z motnjo v razvoju. 
Poznamo nekaj dejavnikov, ki vplivajo na prilagoditev staršev ob rojstvu otroka z 
motnjo v razvoju: 
‒ stopnja in vrsta motnje v razvoju, 
‒ podporni sistem, ki deluje znotraj družine, 
‒  stopnja pomoči, ki jo nudijo družini sistemi v njenem širšem okolju (Plankar 
Grgurevič  1995, 89).  
Težja prizadetost otroka pomeni poleg večjega stresa tudi večje fizične obremenitve 
za starše – več obiskov pri zdravnikih, obiske v bolnišnici itd., prav tako pomeni več 
finančnih stroškov za družino. Otrokovo ekstremno vedenje lahko včasih predstavlja 
tudi oviro pri normalizaciji odnosov v družini. Otroka je težko voditi in nadzorovati, 
obnaša se nenavadno in je pretirano aktiven. Prav tako imajo težave pri vsestranskem 
vključevanju v družbeno življenje tudi zaradi otrokovega drugačnega zunanjega 
videza. Velikokrat starši pripovedujejo: 
»Ljudje strmijo v mojega otroka.« 
»Ljudje mislijo, da je motnja mojega otroka nalezljiva.« 
»Ljudje ne vedo, kako bi se približali mojemu otroku.« 
 Intenziteta vseh teh težav je velikokrat zelo odvisna od vzdušja, ki vlada v širši družbi 
(Plankar Grgurevič, 89).  Težko se soočijo tudi s kritikami drugih in njihovimi 
vprašanji. Kako jim pojasniti otrokovo prizadetost, ko je še sami ne poznajo? Vendar 
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pa tudi starši težko ali pa celo ne znajo drugim povedati, kaj preživljajo, in tako sami 
povečujejo svojo izoliranost. Vse te ovire, ki nastanejo v komunikaciji, lahko 
vsakodnevne odnose z  drugimi bistveno poslabšajo ali celo prekinejo (Restoux 2001, 
71). Lahko rečemo, da ta stres izvira iz stigmatizacije in razvrednotenja, ki zajema 
vso družino (Lamovec 1998, 345).  
 
2.2 Žalovanje kot proces sprejemanja otroka s posebnimi potrebami  
 
Ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami pride do  »izgube« podobe običajnega 
otroka, kar je velikokrat razlog za žalovanje ob prizadetem otroku. Žalovanje je lahko 
le kratkotrajna epizoda, lahko pa se zgodi, da se nikoli ne konča. Da bi starši ušli 
bolečini, ki jih preplavlja, si nezavedno pomagajo z množico čustvenih reakcij. To 
žalovanje je prehodnega značaja in pomaga na poti sprejemanja ter miselne predelave 
dobljenih informacij. Kadar starši predolgo zanikajo, žalujejo in obtožujejo, lahko 
pomeni, da se izogibajo resničnosti. Zato se zdi, da to žalovanje ni »nikoli dokončano 
žalovanje«. To oživi v kritičnih obdobjih razvoja otroka ali celotne družine (Pori 
2012b, 23). Nekateri avtorji žalovanje ob »izgubi« podobe zdravega otroka 
kategorizirajo v štiri stopnje. 
 Prva stopnja – na začetku so starši v fazi šoka, ki lahko traja nekaj ur, dni ali 
tednov; prisotne so epizode obupa, umika, stresa in žalovanja. Značilna je 
zmedenost, zanikanje resničnosti, žalovanje za želenim otrokom. Starši 
velikokrat ne obvladujejo svojih čustev in vedenja. Pogosto so utrujeni, 
spremeni se vloga obeh staršev, lahko pride do razdvojenosti med partnerjema 
in v odnosu do otroka.  
 Druga stopnja – v tej fazi sledijo občutki samoobtoževanja, jeze, razočaranja, 
negotovosti, nelagodja, iskanje krivde v partnerju, zdravnikih. Prav tako sta 
sočasno prisotna občutek strahu in upanja. Počasi se začnejo navajati novega 
življenja in se tega  tudi zavedati. Kadar pride  do uspeha v otrokovem razvoju, 
si starši oddahnejo in začnejo verovati v čudeže. 
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 Tretja stopnja – starši si opomorejo od šoka, ter začnejo na situacijo gledati 
bolj realno in objektivno. Na ta način začnejo počasi sprejemati otrokove 
posebne potrebe.  
 Četrta stopnja – kriza počasi prehaja in tako začnejo starši realno razmišljati 
o prihodnosti. Družinsko življenje se umiri, za otroka najdejo ustrezno 
vzgojno ustanovo. Lahko pa se tudi zgodi, da otroka nikoli popolnoma ne 
sprejmejo. Družina se skozi takšno situacijo spremeni in se zaveda, da 
življenje ne bo več takšno, kot je bilo prej. In tudi po določenih letih, ko 
družina sprejme otroka s posebnimi potrebami in se skuša prilagoditi nastalim 
razmeram, se še vedno lahko pojavijo obdobja žalosti, jeze, strahu in nemoči. 
Vendar življenje vseeno nekako steče dalje (Kesič Dimic 2010, 83-84; Pori  
2012b, 12–13; Novak 1995, 84). 
Strokovnjaki, ki so opazovali ljudi v duševni stiski, različno opredeljujejo faze 
procesa žalovanja, ki poteka v njih ob šokantnih, težkih situacijah. Dr. Elizabeth 
Kubler Ross (1969), švicarska zdravnica, je med opazovanjem in raziskovanjem 
procesa umiranja ugotovila, da potek odzivanja ljudi, soočenih z diagnozo, ki ji sledi 
gotova smrt, poteka takole: 
1. zanikanje, 
2. jeza, 
3. pogajanje, 
4. žalost, 
5.  sprejetje neizogibnega dejstva.  
Kasneje so ugotavljali, da se podoben vzorec pojavi pri večini ljudi, ki se znajdejo v 
situaciji, ko se jim obrne svet na glavo in ko doživijo, da so nekaj izgubili. Tudi 
mladim staršem, ki so pričakovali svojega princa ali princesko ter srečno starševstvo, 
se svet sesuje in se začne počasno, boleče »umiranje« idealne podobe, ki so si jo 
ustvarili o svojem otroku. Tak proces je zelo boleč in naredi človeka izredno 
ranljivega, zato se skoraj vedno pojavi nagonska težnja, da bi se zavlekli v svoj brlog 
ali da bi se borili z vsemi silami, ki jih imajo (Psycom 2018).  
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2.2.1 Zanikanje 
Zanikanje je faza, ki v začetku pomaga preživeti izgubo, podobo idealnega otroka. 
Okolica velikokrat čuti nelagodje, ko opazuje mlada starša, ki ne sprejmeta otroka 
takšnega, kot je. Zato je družba lahko nestrpna in čuti »dolžnost« staršem pokazati, 
kakšna je realnost. Nekateri pa se tako bojijo bolečine staršev, da vso realnost 
popolnoma zavijejo v vato tudi na račun korektnosti informacij. Pri tej fazi ne gre za 
to, da starši ne bi vedeli, kakšno je realno stanje, ampak še preprosto niso zmožni v 
sebi oblikovati okolja, v katerega bi vstavili to neizbežno dejstvo in to brez strahu 
povezali za svoje psihično in fizično zdravje. In tako kot vsaka stvar potrebuje svoj 
čas, ga potrebuje tudi to notranje osebnostno zorenje. In šele ko ta faza in šok začneta 
bledeti, se lahko pojavijo občutki, ki so bili potlačeni. Pomembno je, da okolica to 
staršem dovoli – seveda ne z laganjem, pridigo ali kritiko, temveč z resnico v obliki 
lastnega odnosa do otroka. Staršem velikokrat pomaga tudi spoznavanje drugih 
staršev, ki so se znašli v isti ali podobni situaciji, ter dejstvo, da je na svetu veliko 
ljudi s podobnimi izkušnjami (Polajžer 2012, 74).  
2.2.2 Obdobje jeze  
V tej fazi se starši pogosto sprašujejo, zakaj se to dogaja ravno njim in njihovemu 
otroku. Prav tako se ta jeza staršev lahko usmeri na samega sebe, družino, prijatelje, 
zdravnike. Staršem se velikokrat zdi nerazumljivo, kako se jim lahko vse to dogaja. 
Raziskovalci in strokovnjaki za duševno zdravje se strinjajo, da je jeza nujna stopnja 
žalovanja. Prav tako je pomembno, da se jezo spodbuja – seveda v pozitivnem smislu, 
da pridemo v stisk s svojimi čustvi, jezo in da se psihično stanje začne hitreje zdraviti. 
Ko starši doživijo tak  žalosten dogodek, se počutijo oddaljene od resničnosti. Imajo 
občutek, da se je njihovo življenje razbilo. Velikokrat se počutijo tudi zapuščene in 
osamljene. Občutek imajo, da ni nikogar. Da so čisto sami. In ta pozitivna jeza je 
nekaj, kar lahko starše vrne v resničnost in jih znova poveže z drugimi ljudmi. Po 
drugi strani pa je ta jeza tudi velika moč, ki jo starši nujno potrebujejo in jih žene, da 
počnejo vse, kar je potrebno za njihovega otroka. To je nekaj, kar je treba razumeti 
kot naravni korak k zdravljenju (Psycom 2018).  
Šele skozi čas, po nekajkratnih terapijah in obravnavah, se pokaže jasna slika, kaj 
otrok v resnici lahko počne in kaj ne. Ta jasnejša slika vedno bolj nasilno vdira v 
zavest staršev, ki si še nočejo priznati, da svet ni takšen, kot so si ga želeli. In to 
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spoznanje povzroča hude frustracije. Starši se trudijo po svojih najboljših močeh, a 
velikokrat ne vedo, kakšen rezultat jih čaka in kje je meja, da ne postanejo preveč 
čustveni. Prav tako je za starše lahko stresno iskanje ravnotežja med nasveti vseh 
strokovnjakov. Upanje staršev, da se bodo lahko popravile otrokove težave, lahko še 
dolgo tli in zato na vse pretege iščejo vse mogoče terapije in zdravila, da bi otroku 
pomagali (Polajžer 2012, 76).  
2.2.3 Pogajanje in občutki krivde 
Starši bi v takem primeru naredili vse, le da bi bil njihov otrok zdrav. Velikokrat 
krivdo za stanje otroka nepremišljeno pripisujejo sebi. Muči jih občutek, da na svojo 
preteklost niso imeli vpliva, da niso mogli preprečiti otrokove prizadetosti, vso svojo 
energijo usmerijo v tukaj in sedaj. Želijo narediti vse, da bi bilo otroku boljše in da bi 
se pokazal napredek. V takšnem  primeru se začneta mešati občutek krivde in 
odgovornosti do otroka. Vendar je meja med tema dvema občutkoma velikokrat 
zabrisana in nejasna, zato se lahko hitro zgodi, da otrok postane sredstvo za 
premagovanje starševske krivde (Polajžer 2012, 76). 
V tej fazi se na nek način pojavi lažno upanje, saj se nenehno ukvarjamo s pogajanji, 
npr. če spremenite to, spremenim jaz to oziroma se spremenim na boljše. In 
posledično pozabimo na žalost. V tej fazi je oseba tako obupana, da bi raje naredila 
večjo življenjsko spremembo pri poskusu normalnosti, kakor pa se vrnila nazaj k 
nastanku žalovanja (Psycom 2018). 
Juul (2010, 28) meni: »Najpomembneje je vedeti, da bolj ko smo se sposobni uriti v 
soodgovornosti za otrokovo sedanjost in prihodnost, bolj občutek krivde bledi, dokler 
nazadnje ne ostane samo še slab spomin na težke čase.«   
Bolan, nezrel ali kako drugače prizadet otrok staršem predstavlja stresno situacijo. 
Gre za ponavljajočo se in trajajočo žalost za porušenimi pričakovanji in izgubo 
popolnega otroka. Pogosto pa je k temu primešan še strah, kaj bo z otrokom, ter 
občutki krivde staršev (Velikonja 1995, 72). Starši doživljajo npr.: »Prva rušilna 
beseda je kriva. Najprej zato, ker nimam normalnega otroka. Kriva, ker mi je 
porodničarka rekla, da sem donosila otroka, ki ima gotovo anomalijo. (…) Kriva v 
očeh drugih, ki me tako obsojajo! Kriva, ker sem kot ženska odpovedala.« (Restoux 
2001,64)  
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Starši bolnih ali invalidnih otrok zelo dobro poznajo občutek krivde. Je mama dala 
otroku življenje ali mu je potem »dala« bolezen ali invalidnost? Takšna misel se začne 
porajati v mislih staršev, še posebno v mislih mater. Ko starša izvesta, da je otrok 
prizadet, se najprej sprašujeta, zakaj ravno njun otrok, zakaj se to dogaja njima, njuni 
družini. Noben odgovor na ta vprašanje nima razumske podlage. Iskanje vzrokov 
lahko postane nesmiselno, še posebno takrat, kadar se prelevi v iskanje krivca. Vsak 
ugotovljen vzrok olajša tesnobo pri partnerjih. Vendar pa tudi poznavanje 
objektivnega vzroka ne odpušča. Če ne razrešimo občutka krivde, se občutek po tihem 
razrašča. Nekateri starši si z najrazličnejšimi obtožbami še dolgo očitajo namišljeno 
krivdo. Vse do trenutka, ko končno sprejmejo resničnost – da nihče ni popoln, da 
invalidnosti ni moč izbrisati, da medicina ni vsemogočna in da včasih ni mogoče 
poskrbeti za potrebe drugega. Vendar pa na žalost občutek krivde ni le plod starševske 
domišljije. Velikokrat je povezan tudi z okolico. Še vedno velikokrat družba kaže s 
prstom na matere, če so se pri otroku pojavile težave. Prav tako pa družine niso 
zavarovane pred obsodbami svojcev in sosedov. V družini se obsojanje začne 
mimogrede, v obliki priporočil, izrečenih z najboljšimi nameni (Restoux 2001, 67-
69). 
Da občutek krivde ne postane pogost družinski spremljevalec, je potrebno, da sta 
partnerja odkrita o svojih občutkih krivde ter se znata o njih tudi pogovarjati. Kajti če 
krivda prevzame oblast, nas začne ločevati od ljudi, ki jih imamo radi, ter nam 
izsesava energijo in kdaj tudi voljo do življenja (Juul 2010, 29).  
2.2.4 Žalost 
Po določenem času nastopi žalost in ostane še samo dejstvo, da ima otrok trajne 
težave. Ko starši »preiščejo« vse možne vzroke za diagnozo, okrivijo sebe ter druge, 
ne da bi to kakorkoli spremenilo otrokovo stanje. Tudi obdobje žalosti velja za 
obdobje izredne zdravilnosti, saj velja zanj, da je polno solz in izpiranja ostankov 
neizpolnjenih pričakovanj o idealnem otroku ter upiranja stresu (Polajžer 2012, 77). 
Depresijo na splošno povezujemo z žalostjo, saj gre za »sedanjost« čustev. Predstavlja 
praznino ki jo čutimo, ko živimo v resnici in spoznanju, da osebe ali nastale situacije 
ni več. V tej fazi se nekatere osebe preprosto umaknejo iz sveta, saj se jim le-ta zdi 
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prevelik, da bi se z njim soočili. Obhajajo jih negativne brezupne misli (Psycom 
2018). 
2.2.5 Sprejetje neizogibne resnice 
Kadar starši poskusijo že vse, kar znajo, ko vse izjokajo in se morajo srečati z lastno 
nemočjo, nastopi možnost za sprejetje edine resnice. Osvoboditev pride, ko sprejmejo 
otroka takšnega kot je in ko sprejmejo dejstvo, da so družina s posebnimi potrebami. 
Naučiti se morajo živeti življenje takšno, kot dejansko je (Polajžer 2012, 78).  
V tej fazi se začnejo čustva stabilizirati. Ponovno se v življenje vnese realnost. Ni 
enostavno, vendar s tem lahko začnejo živeti in o tem govoriti z drugimi. Tukaj gre 
predvsem za čas prilagajanja. Obstajajo tako dobri, kot tudi slabi dnevi. Zavedati se 
začnejo, da realnosti ne morejo spremeniti, temveč jo sprejmejo takšno kot je in z njo 
živijo – npr. ustvarjajo nove odnose (Psycom 2018).  
Soočeni s prizadetim otrokom starši najprej sploh niso sposobni sprijazniti se z 
žalostno resničnostjo in uskladiti tega s svojimi pričakovanji. Bolj kot je vidna okvara, 
večje so ovire za emocionalno navezovanje na otroka. Strah, samoobtoževanje in gnus 
so navadno običajne reakcije staršev. Začetnemu šoku in težnji k zanikanju, begu in 
neveri torej sledijo občutki jeze, žalosti in tesnobnosti. Šele ko se ta občutja v nekaj 
tednih ali mesecih predelajo, se lahko ponovno vzpostavi ravnovesje čustvene 
navezanosti ob naraščajoči sposobnosti za spremembo življenja, ki ga skušajo 
prilagoditi oškodovanemu otroku (Velikonja 1995, 79). 
Vsi odzivi so nekaj normalnega. In vse te odzive moremo pri starših razumeti kot 
obliko obrambe ob bolečini. Ta obramba  jim pomaga, da začnejo razumeti 
drugačnost, da se na novo reorganizirajo in si poiščejo pomoč (Pori 2012b, 13). Potek 
procesov v starših do sprejetja realnosti in s tem aktivnega odnosa do otrokove 
prizadetosti opazimo pri večini družin s prizadetim otrokom, ki se jih po metodi 
spremljanja najintenzivneje začne videvati skozi vse predšolsko obdobje. Dolžina 
posameznih faz se razlikujejo od družine do družine. Lahko se zgodi tudi, da nekateri 
starši kljub pomoči ne dosežejo realnosti in ostanejo skozi vso otrokovo odraščanje v 
pričakovanju čudeža, preobrata ali zmote (Novak 1995, 85). 
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Starši se morajo tako po šoku, ki se pojavi kot odgovor na novico o prizadetosti otroka 
in po nepoznavanje drugačnosti, soočiti s svojimi negativnimi občutji, jih obvladati 
in pripraviti okolico na sprejem njihovega otroka (Restoux 2011, 117).  
 
2.3 Psihosocialne posledice za družino z otrokom s posebnimi 
potrebami 
 
Darling (1987, 50) kot psihosocialne posledice, ki se lahko pojavijo ob rojstvu 
duševno ali telesno motenega otroka, definira tudi spodaj naštete. 
‒ Posledice v kvaliteti medosebnih odnosov med partnerjema ter drugimi 
družinski člani. Tako postane ogrožen odnos med partnerjema, saj prizadetost 
otroka  prinese velik pritisk na njuno povezanost in zvezo.  
‒ Stigmatiziranje kot odziv družbe na drugačnost. 
‒ Vloga žrtve, ki jo starši sprejmejo v primeru, da se ne morejo sprijazniti z 
otrokovo motnjo.  
‒ Ovire na poti normalizacije.  
‒ Vpliv na cilje v prihodnosti. 
Vsaka družina mora kljub različnim pritiskom nadaljevati s svojo funkcijo. Ob 
notranjih ali zunanjih pritiskih mora vsak družinski član prevzeti novo vlogo in 
preoblikovati dosedanjo. Pri starših se ob rojstvu otroka z motnjo v razvoju pojavi 
žalovanje. Daljše obdobje žalovanja lahko opredelimo kot kronično žalost, kjer gre 
za naraven in ne nek način nevrološki odziv na rojstvo prizadetega otroka. Žalovanje 
se lahko pojavlja skozi vsa otrokova razvojna obdobja, kadar starši svojega bolnega 
otroka primerjajo z zdravimi. Ta kumulativen učinek čustvenih stanj je lahko posebno 
velik v kritičnih obdobjih družine (šolanje, adolescenca, staranje staršev). V teh 
kriznih stanjih potrebujeta otrokova oče in mati medsebojno pomoč in podporo. 
Velikokrat se partnerja kot starša sramujeta svoje žalosti, sta osamljena in izolirana 
drug pred drugim. Z odraščanjem otroka pa se pri starših povečuje tudi skrb za 
njegovo bodočnost – kdo bo skrbel za otroka, ko njih več ne bo. In tako morajo 
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ponovno prilagoditi svoj življenjski stil odraslemu odvisnemu otroku (Plankar 
Grgurevič 1995, 89-90).  Prav tako pa se starši velikokrat počutijo povsem nemočni, 
da bi karkoli spremenili. Občutki krivde in ljubezni se izmenjujejo z jezo, 
razočaranjem in zavračanjem (Lamovec 1998, 347).   
Vendar pa je Plankar Grgurevič (1995, 91) mnenja, da izkušnje družin z otrokom, 
motenim v razvoju, niso le negativne. Povezanost med člani družine lahko po rojstvu 
takega otroka pri reševanju problemov naraste. Veliko staršev poroča, da jih je takšna 
izkušnja le zbližala in da so razvili ljubeč odnos do razvojno motenega otroka. 
Pomembni dejavnik, ki vpliva na uspešno prilagajanje življenja družine z razvojno 
motenim otrokom, je kvaliteta in kvantiteta družbene pomoči.  
Tudi Darling (1987, 57) je mnenja, da poznamo oziroma lahko opredelimo pozitivne 
psihosocialne učinke otroka s posebnimi potrebami na celotni družinski sistem: 
‒ tesna medsebojna povezanost vseh članov družine, 
‒ intenzivnejše sodelovanje z okoljem, vključevanje z lastnimi izkušnjami v 
širšo družbo, 
‒ starši postanejo močnejši in se osebnostno utrdijo.  
Tako lahko rečemo, da obstaja samo vedenje, ki starše pahne v osamljenost, v občutek 
krivde, lahko pa starše tudi zavaruje. Vse besede, s katerimi bi lahko opisali čustva 
ob obvestilu o prizadetosti ali bolezni otroka, izražajo enako bolečino. Nenaden pojav 
povzroči veliko spremembo, od najboljših do najslabših. Veliko pa je odvisno od 
odnosov z okolico in od tega, kaj sta starša spoznala do otrokovega rojstva in kako 
sta se znašla v različnih življenjskih preizkušnjah. Tako drugačnost dobi pravi obraz 
resničnosti v njunem življenju (Restoux 2001, 59). Starši se morajo posloviti od 
podobe »normalnega« in željenega otroka, da bodo lahko rekli »Pozdravljen!« otroku, 
ki se jim je rodil (Pori 2012a, 23). Na to brezpogojno dobrodošlico bolnemu otroku 
je potrebno počakati, če  zanjo ne najdemo pravih besed ali priložnosti. Vendar pa 
morajo medtem starši otroku nuditi veliko telesnega stika in varnosti. Velikokrat so 
starši prestrašeni in v šoku, zato je potreben drugačen razvojni proces, preden se 
odprejo in otroka iskreno sprejmejo (Juul 2010, 22). 
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3. PARTNERSKI ODNOS V DRUŽINI Z OTROKOM S 
POSEBNIMI POTREBAMI 
 
Rojstvo otroka v odraslosti je eden najbolj zadovoljujočih dogodkov, vendar pa hkrati 
lahko pomeni nevarnost padca zadovoljstva s partnerskim odnosom. Zadovoljstvo s 
partnerskim odnosom je subjektivna ocena kakovosti in ravni zadovoljstva v 
intimnem razmerju vsakega partnerja. Kvalitetno partnerstva povezujemo s toplim 
medsebojnim razumevanjem, skupnimi dejavnostmi in vlaganjem truda v odnos. Prav 
tako k zadovoljstvu pripomorejo pozitivne interakcije, povezanost in naklonjenost 
med partnerjema (Medved 2010, 17). Rojstvo otroka označuje pomemben prehod v 
razvoju družine, saj partnerja postaneta tudi starša. To obdobje prinaša pomembne 
spremembe v strukturi zakonskega odnosa. Starša morata te spremembe sprejeti in se 
nanje prilagoditi. To, kako bo prilagajanje potekalo, lahko vpliva na kvaliteto 
zakonskega odnosa, ter tudi na starševstvo. Rojstvo otroka pomeni vznemirjenje – 
pozitivno in negativno (Pori 1995, 53).  In kot smo že omenili, če nekateri starši ob 
rojstvu otroka ne poznajo zakonitosti pravilnega razvoja otroka in niso pripravljeni na 
spremembe, ki lahko zamajejo družinski in partnerski sistem, kako šele rojstvo otroka 
s posebnimi potrebami zamaje družinski in posledično tudi partnerski sistem.  
Rojstvo otroka s posebnimi potrebami zaplete dinamiko v družinskem sistemu, v 
katero se rodi, zato moramo družino obravnavati kot sistem, sestavljen iz 
podsistemov. V družinskem sistemu govorimo o štirih podsistemih:  
‒ starševski podsistem, 
‒ partnerski podsistem, 
‒ podsistem sorojencev, 
‒ podsistem interakcij zunaj družine, ki prihajajo vanjo (Novak, 83). 
Prisotnost otroka s posebnimi potrebami vpliva na vse družinske sisteme, podsisteme 
in družinske člane znotraj sistemov. Novak (1995, 83) to primerja s kalejdoskopom – 
ko premik enega delca zahteva prilagoditve vseh ostalih delcev, da se lahko ponovno 
vzpostavi celota. Trtnik (2005, 141) navaja različne avtorje – Turnbull, Summers in 
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Brotherson (1983) – ki v številnih raziskavah dokazujejo vpliv duševno ali telesno 
prizadetega otroka na družinski sistem ter pripadajoče podsisteme v družini. V 
pričujočem delu se bomo osredotočili na partnerski podsistem.  
 
3.1 Značilnosti zdravega partnerskega podsistema   
Razvojna naloga partnerskega odnosa je nadgradnja predhodne faze družine, kjer 
mladostnik začne oblikovati intimne odnose z vrstniki. Razvoj vseh intimnih faz tako 
v nadaljnje predstavlja individualno sposobnost odrasle osebe za razvoj partnerskega 
odnosa. To pa za dve odrasli osebi predstavlja njuno sovpadanje in sposobnost 
oblikovati ter ohranjati njun odnos. Partnerski odnos lahko definiramo skozi tri faze 
odnosa. 
1. Prva faza partnerskega odnosa je organska intimnost, kjer gre za 
implicitno izbiro druge odrasle osebe. Najosnovnejše oblike intimnosti se 
otrok nauči v primarnih odnosih svoje družine. Te odnose hrani v svojem 
notranjem psihičnem doživljanju in jih ponovno išče v odraslih odnosih. 
V tej fazi so pomembni dražljaji, ki nam sporočajo, s kom želimo biti v 
odnosu, kje in s kom se počutimo varno in domače. Prav tako imata 
pomemben vpliv partnerjev fizični izgled in socialni status. Za oblikovanje 
partnerskega odnosa pa je pomembna tudi povezanost in podobnost dveh 
odraslih oseb. Na podlagi tega se partnerja počutita domače in varno ter 
posledično med seboj razvijata zaupanje, harmonijo in razumevanje.  
2. Druga faza partnerskega odnosa je čustvena intimnost oziroma čustvena 
povezanost. Partnerja se podata v raziskovanje medsebojnih vrednot in 
stališč, kjer ju morata spremljati empatija in samorazkrivanje. Prav tako je 
pomembno, da partnerja govorita o sebi (svoji preteklosti, željah, interesih 
…). Samorazkritje omogoča tako bolj poglobljen odnos, kot tudi možnost 
za preoblikovanje pričakovanj glede odziva drugih na osebno ranljivost.  
3. Tretja faza partnerskega odnosa je kognitivna intimnost. V tej fazi 
partnerja razvijeta odnosno komunikacijo, oblikuje se identiteta ter vloga 
para. Preko sistema komunikacije partnerja iščeta in oblikujeta nadzor v 
odnosu. Z oblikovanjem stabilnosti odnosa postopoma oblikujeta raven 
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diferenciacije. Zdrav partnerski odnos mora temeljiti na fleksibilnem 
sistemu komunikacije, preko katerega ohranjata medsebojno povezanost 
in nadzor. Tako je njun odnos visoko diferenciran, hkrati pa lahko 
partnerja ohranjata vsak svojo avtonomijo (Poljak Lukek  2017, 67-69). 
V odraslih odnosih znova preverjamo kako so zadovoljene naše potrebe in kaj lahko 
pričakujemo od drugega. Vsi ti notranji delovni modeli se oblikujejo že zgodaj v 
otroštvu v odnosu med otrokom in materjo. In ta navezanost ter izkušnja ločevanja 
oblikujeta tako psihološko kot tudi fiziološko odzivanje ob oblikovanju partnerskega 
odnosa. V partnerskem odnosu je pomembno prepoznati tudi potrebe drugega in se 
na njih ustrezno odzvati ter ponovno vzpostaviti stik ob odhodu. Osebe, ki so kot 
otroci imele varno navezanost z mamo, kasneje v partnerskih odnosih doživljajo 
soodvisnost, pripadnost, zaupanje, zadovoljstvo. Ni jih strah pretirane intimne bližine 
v odnosu in tudi ne da bi bil kateri zapuščen. Medtem ko izogibajoče se navezani in 
tesnobno ambivalentno navezani partnerji doživljajo negativna oziroma neprijetna 
čustva (78). 
Definiranje navezanosti v odraslosti temelji na modelu sebe in modelu drugih. To 
pomeni, kako v odnosu doživljamo sebe in drugega. Na podlagi tega Bartholomew in 
Horowitz (1991) oblikujeta štiri tipe navezanosti v odraslosti: 
‒ varna navezanost (pozitivno doživljanje sebe in drugih), kjer so osebe 
čustveno povezane druga z drugo in se druga na drugo lahko zanesejo;  
‒ preokupirana navezanost (negativno doživljanje sebe in pozitivno doživljanje 
drugih) – osebe se želijo popolnoma predati partnerju, ampak to doživljajo kot 
da jih drugi odklanja, Ne počutijo se dovolj cenjene; 
‒ odpuščajoča navezanost (pozitivno doživljanje sebe in negativno doživljanje 
drugih) – osebe se počutijo prijetneje brez čustvenega odnosa, saj jim je zelo 
pomembno, da so samostojne in samozadostne. To pa pomeni tudi da se ne 
želijo zanašati na druge ali obratno;  
‒ strah vzbujajoča navezanost (negativno doživljanje sebe in drugih) – takšne 
osebe si odnosa želijo, vendar jih je strah zaupati. Skrbi jih, da bodo prizadete, 
če bodo v svojo bližino spustile drugega (Scharfe 1996, 3).  
 
24 
V odnosu partnerja drug z drugim oblikujeta identiteto partnerskega odnosa. Tako 
začneta pridobivati na potrditvi lastnega doživljanja in razumevanja. To od 
posameznika v odnosu zahteva zavedanje medosebne komunikacije in zavezanost k 
partnerju. Na ta način lahko partnerja oblikujeta tako lastno identiteto kot identiteto 
para. Velikokrat v svojem posebnem komunikacijskem sistemu začnejo uporabljat 
dvojino, kar kaže na pomembnost medosebne identitete. Pri tem pa je pomembno, da 
se medosebna identiteta ujema z identiteto vsakega posameznega partnerja ter da 
znata ohranjati svojo identiteto. Tako partnerja ohranita določena prepričanja o sebi 
in drugih, četudi se le-ta ne ujemajo vedno s partnerjevimi. Vse to pa partnerjema 
omogoča vživeti se v doživljanje druge osebe in pri tem ohranjati svoja prepričanja in 
čustva. Fleksibilen partnerski odnos dopušča povezanost in avtonomijo, s tem pa 
oblikovanje jasne predstave o sebi in drugih ter razvoj neodvisnosti in empatije. 
Razvoj medosebne identitete posledično vpliva tudi na oblikovanje vloge partnerice 
in vloge partnerja v zakonu (Poljak Lukek 2017, 80-82).  
V partnerskem sistemu so prav tako pomembne meje, ki se oblikujejo preko: 
‒ regulacije bližine in oddaljenosti z drugimi zunaj zakona 
 Ta se oblikuje vzporedno z oblikovanjem medosebne identitete. Posameznik, 
ki izhaja iz družine, ki je dovoljevala visoko toleranco do individualizma in 
intimnosti, bo znal oblikovati zasebnost in oddaljenost, s čimer pa ne bo tvegal 
izgube povezanosti s svojo izvirno družino. Lahko se bo zanesel na odnose 
izven partnerskega zakona, le-ti pa ne bodo odločilno vplivali na kakovost in 
strukturo partnerskega zakona;  
‒ regulacije povezanosti in oddaljenosti v samem zakonu 
Gre za ravnotežje med individualnostjo in intimnostjo v odnosu. Pomembno 
je, da se partnerja zavedata lastnih čustev in potreb v zakonu, kako zadovoljiti 
potrebe partnerja in jih verbalizirati. Vendar pa morajo meje dovoljevati 
vsakemu partnerju, da izrazi svojo individualnost in da ima možnost iskati 
zadovoljitve tudi v aktivnostih, ki ne vključujejo zakonca (Poljak Lukek 2017, 
83-85).  
Odnos med partnerjema vpliva na značaj celotnega družinskega ravnotežja, saj sta 
partnerja graditelja celotne družine. Pomembno je da partnerja znata prepoznavati in 
uravnavati svoja najgloblja čutenja, tako pozitivna kot tudi negativna (Rijavec 
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Klobučar 2002, 49). V odnosih je avtonomija ena ključnih načel.  Avtonomni partner 
spoštuje različnosti svojega partnerja in se v odnosu z njim ne vede izrabljajoče z 
namenom zadovoljiti nerazrešena pretekla hrepenenja (52).  
V partnerskem odnosu moramo ohranjati željo in čut za samostojnost, svobodo; ter 
željo po bližini in občutku ljubljenosti in sprejetosti (Gostečnik 1999, 14). Partnerja 
bosta drug v drugem vedno iskala in vzbujala svoja lastna občutja, katera ne moreta 
odprto predelati in povedati, ter tako dala vedeti drug drugemu kako se počutita in 
predvsem kaj pričakujeta v odnosu drug od drugega (18). Vsi parterji se med seboj 
notranje privlačijo, ter hrepenijo drug po drugem. V odnosu ustvarjata srečo in 
zadovoljstvo.  
Rojstvo otroka pomeni prenos pozornosti iz partnerskega sistema na otroški 
podsistem. Rojstvo novega družinskega člana prinese v sistem nove potrebe, želje. Te 
morajo partnerji umestiti v svoj sistem zadovoljevanja potreb. To pa lahko pomeni 
dvoje. Otrok zasenči potrebe staršev, partnerjev in tako postane središče sistema, ali 
pa otrokove potrebe ne vplivajo na partnerski podsistem in ostane otrok na obrobju 
sistema. Da je prehod v starševstvo manj stresen in ogrožajoč, morata partnerja biti 
sposobna narediti prostor za otrokove potrebe v svojem odnosu (Poljak Lukek 2017, 
106). 
Rojstvo otroka pa prav tako vpliva na že oblikovane notranje meje partnerskega 
sistema. V sistem otrok prinese veliko potrebo po čustveni povezanosti in bližini s 
svojimi starši. Tako se morajo te notranje meje na novo oblikovati oziroma prilagoditi 
spremembi. Partnerskemu sistemu se partnerja ne smeta odpovedati, temveč ga le 
preoblikovati. Kako bosta preoblikovala meje znotraj partnerskega sistema, je zelo 
odvisno od kakovosti partnerskega odnosa, ki sta ga oblikovala, še preden se jima je 
rodil otrok. Če partnerski odnos temelji na pravi meri povezanosti in individualnosti 
v zakonu, bosta otroka lažje sprejela medse. Notranje meje pomagajo obvladovati 
ranljivosti, s čimer partnerja in sedaj tudi starša oblikujeta nov čustveni prostor za 
otroka in uravnavanje njegove stiske. Čustveni prostor oblikujeta partnerja preko 
njune ranljivosti in iskrenosti. Pomembno je, da se otrok rodi v odnos, ki ga ne ogroža 
in kjer ne nosi polne odgovornosti za obstoj zakona. Partnerja morata razviti 
individualno starševsko držo ter sodelovati kot posameznika, ki lahko oblikujeta 
odnos z otrokom, pri čemer pa je pomembno, da drug drugega ne krivita za nemoč ali 
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nesposobnost. Otrokove potrebe čutimo le preko svojega doživljanja, to pa lahko 
povzroča najkrhkejša čutenja. Za regulacijo teh čustev je odgovoren vsak sam (109-
110).  
 
3.2 Partnerstvo v družini z otrokom s posebnimi potrebami 
Le malokateri dogodek prizadene par kot starša tako hudo kot to, da je otrok drugačen. 
Ta neposredna psihična reakcija na izgubo podobe zdravega, idealnega otroka je zelo 
podobna smrti otroka, za katero je značilno dolgo žalovanje. V zgodnjem obdobju 
tako pari potrebuje veliko medsebojne podpore in pomoči, kajti od tega je odvisno, 
kako dolgo in intenzivno bo obdobje sprejemanja bolnega otroka. Porijeva (2012b, 
14) med elemente sprejemanja otrokove drugačnosti šteje osebnost staršev, njihovo 
preteklost, širšo družbeno pomoč in izkušnje. Prej kot bodo starši sprejeli otrokovo 
drugačnost, prej bodo sposobni sprejeti tudi otroka samega. Pomembno pa je 
upoštevati tudi otrokovo stopnjo prizadetosti in zahtevnost zdravljenja (Trtnik 2005, 
142). »Sprejeti otroka pomeni sprijazniti se z dejstvom, da je drugačen, kot smo 
pričakovali. Da bo njegov razvoj potekal nekoliko drugače, počasneje. Da bomo z 
njim morebiti imeli nekoliko več poti okrog zdravnikov in drugih strokovnjakov. 
Sprejeti pomeni tudi to, da bomo mi, kljub drugačnemu otroku, še srečni, da bomo še 
normalna družina. Pomeni, da lahko temu otroku damo srečo.«  (Pori 2012b, 14) 
Pomembno je, da si partnerja prizadevata za njun zakon in da ju otrok ne razdvoji, 
ampak postane močna vez, ki ju poveže. Oba sta dobila duševno manj razvitega otroka 
in oba morata poskrbeti zanj. Skupna bolečina se tako razdvoji. Pri vseh vprašanjih, 
ki zadevajo otroka, si morata partnerja prizadevati za složnost – težko pot morata 
prehoditi z roko v roki. Žena se mora v zakonu zavedati, da tudi mož trpi zaradi stanja 
otroka in da tudi on pozna solze ter potrebuje nekoga ki ga bo znal potolažiti. Tako 
kot je mama prizadetemu otroku, tako je tudi žena svojega moža. Velikokrat možje 
ne sprejmejo otroka na čustveni ravni na hitro, ampak za to potrebujejo čas. Možje 
imajo bolj nepristranski pogled kot žene. Prav tako se lahko zgodi, da oče svojega 
otroka nekaj časa ne bo želel pokazati drugim, čeprav to ne pomeni, da je brezsrčen, 
ampak le, da zelo trpi. Tudi mož se mora zavedati, da je bil prizadet otrok za ženo 
velika rana, saj je materinstvo najvažnejša življenjska vsebina. Prav tako ženi ne sme 
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dati občutka, da je čisto brez časa ob skrbi za otroka, ampak ji mora pomagati na vseh 
ravneh – srbi za otroka, igri z njim (Egg 1976, 20-21).   
Če mož kot oče ne skrbi za otroka in ne sodeluje pri njegovi vzgoji, bo počasi vse bolj 
odtujen od družinske skupnosti. Tako začneta partnerja živeti drug ob drugem in ne 
drug z drugim. In tako trpita oba. V ustaljenem zakonu drži dejstvo, da kjer trpi eden 
od zakoncev, mora trpeti tudi drugi, ter kjer trpita starša, trpi tudi otrok. Pomembno 
je, da si zakonca stojita ob strani in se bodrita ter drug drugemu nudita občutek varnost 
in čustveno zavetje (Egg 1976, 22). 
Mnenja o tem, kako prizadet otrok vpliva na starša kot zakonca oz. partnerja, so 
različna. Nekatere raziskave so pokazale, da kjer je predvsem eden od staršev 
preobremenjen z nego drugačnega otroka, v zakonu pride pogosteje do razhajanj 
oziroma ločitev. Nekatere pa trdijo ravno nasprotno, in sicer, da zakonca tak otrok še 
bolj poveže. Gath (1978) in Friedrich (1985) tako menita, da prihaja v družinski 
medsebojni povezanosti tako do pozitivnih kot do negativnih vplivov. Natančnejša 
raziskava Cooka s sodelavci (1986), ki je bila narejena na reprezentativnem vzorcu, 
je pokazala, da otroci s posebnimi potrebami v primerjavi z zdravimi otroki ne živijo 
pogosteje v ločenih družinah, vsekakor pa se otrokom s posebnimi potrebami, daljša 
življenjska doba, ko živijo vsaj z enim od staršev. Avtorja prav tako ugotavljata, da 
je možnost ločitve med staršema zelo verjetno odvisna od vrste in stopnje motnje 
otroka. Ločitev je zelo verjetna v primeru težke in težje duševne motnje. Otrok vpliva 
na identiteto očeta in mame, zakonsko zvezo, ter ostale družinske člane. Zraven teh 
trditev pa Friedrich (1985) še poudarja, da je možnost ločitve zelo povezana tudi s 
kakovostjo odnosa med zakoncema (Novljan 2004, 134).    
Različni avtorji podpirajo ugotovitev, da so starši s prizadetim otrokom vrženi v 
okolje z več konfliktov kot običajni pari. Zadnje raziskave so pokazale, da kvaliteta 
partnerskega odnosa pred rojstvom otroka, najpomembneje vpliva na reakcijo staršev 
ob rojstvu prizadetega otroka. Zadovoljstvo v partnerstvu je najboljši napovedovalec 
obvladovanja težav. Menijo, da partnerstvo ne nazaduje, temveč ostaja na isti ravni 
ali celo napreduje v kvaliteti, ko morata partnerja skozi hude čustvene, finančne in 
socialne strese, ki jih prinese prizadeti otrok. V partnerskem odnosu se lahko ob 
prizadetem otroku odvijajo različna čustvena doživljanja: 
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‒ partnerja občutita močne čustvene odzive, 
‒ prizadetega otroka jemljeta za simbol deljene krivde, 
‒ dotedanji družinski sistem se na novo oblikujejo,  
‒ generira se prostor za rast partnerskih nestrinjanj  (Novak 1995, 85-86). 
Poznamo pet čustvenih stopenj psihičnih odzivov na novico, da ima otrok hudo 
bolezen, ki jih lahko primerjamo s stopnjami, skozi katere gredo pari kot starši 
prizadetih otrok (Restoux 2001, 66). 
‒ Najprej so pretreseni in osupli, zaradi česar ne morejo sprejeti novice; 
‒ nato se pojavi jeza na zdravnike, družino, družbo; 
‒ na tretji stopnji sprejmejo kompromis – sprijaznijo se z diagnozo, a ne s 
prognozo; 
‒ sprijaznjenje in depresija – žalovanje za normalnostjo, začnejo se zapirati vase 
in prekinjati stike z okolico; 
‒ sledi sprejemanje – sprejetje resničnosti in sprava s svetom.  
Rojstvo prizadetega otroka predstavlja šok za partnerski odnos. Šok v smislu, da se je 
odnos pokazal takšen, kot je v resnici – brez mistificiranja, olepševanja, potenciranja 
v pozitivnem ali negativnem smislu. Večina parov partnerski odnos žrtvuje na račun 
starševskega in vso svojo energijo usmerili v aktivnost v zvezi z otrokom. Velikokrat 
so raje nerazrešena partnerska vprašanja prekrili s skrbjo za otroka in ravno ta skrb je 
bila dober izgovor, da se partnerjema ni bilo treba ukvarjati z njunim odnosom. 
Velikokrat partnerja skrivata svoje resnične občutke ter se tako zaščitita pred svojo 
bolečino. Tudi v medosebnem vedenju lahko pride do sprememb – partnerja se med 
seboj začneta pogovarjati po otročje, tako kot se pogovarjata z otrokom. V 
zadovoljujočem medosebnem odnosu  je sprejemanje bremen, ki jih prinese prizadet 
otrok, veliko lažje, starši pa postanejo tako bolj odprti za sprejemanje različnih 
pomoči od zunaj (Dvornik 2007, 267). 
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Kadar kateri od partnerjev zazna neravnovesje v odnosu, si je potrebno vzeti odmor 
in se pogovoriti. To je pomembno še posebno takrat, kadar: 
‒ se v odnosu čuti kateri od partnerjev osamljen; 
‒ je kateri mnenja, da se otroku ali službi posveča preveč pozornosti; 
‒ se začne eden od partnerjev smiliti samemu sebi; 
‒ mislimo, da nismo kos otrokovim potrebam; 
‒ smo nenehno utrujeni; 
‒ ko več ne najdemo povezanosti s partnerjem (Juul 2010, 42).  
V obremenjenih družinah, kar družine z otrokom z posebnimi potrebami zagotovo so, 
je še posebej potrebno poskrbeti za partnerski odnos. V odnos je potrebno vgraditi 
nekakšne »varovalke«: 
‒ vsaj enkrat na dan se srečata partnerja sama, brez kakršnih koli motečih 
dejavnikov (tudi otrok); 
‒ vsaj enkrat na teden si morata vzeti čas drug za drugega, za pogovor o njunih 
željah, potrebah, čustvih; 
‒ enkrat ali dvakrat na mesec naj bo popoldne ali večer samo njun; 
‒ enkrat na leto je pomembno, da si organizirata kratke partnerske počitnice – 
vikend za njiju. 
Bolj kot je partnerski odnos obremenjen, bolj se mora zanj skrbeti in ga negovati. 
Negovanje in ljubeča skrb za ljubeč partnerski odnos je največje darilo staršev svojim 
otrokom (Pori 2012b, 28). 
Juul (2010, 43) je mnenja, da je namen vseh teh pogovorov in »varovalk« odnosa 
večplasten: 
‒ sebi in drugemu se lahko približamo le, kadar govorimo o sebi; 
‒ z rednim pogovarjanjem o težavah se lahko izognemo izgorevanju volje in 
energije; 
‒ preko pogovora se partnerja  povezujeta in ne oddaljujeta; 
‒ samo kadar vemo, kaj drugega osrečuje ali žalosti, imamo možnost, da ga 
podpremo in pomagamo.  
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Kljub vsemu stresu pa se mnogi pari ob deljenju skrbi za prizadetega otroka okrepijo. 
Rezultati desetih študij  (Lango in Bond 1976) o družinah s prizadetimi otroki kažejo, 
da je prišlo do minimalnih sprememb v povezanosti parov po rojstvu prizadetega 
otroka. Nekateri avtorji celo trdijo, da ni pomembnih razlik med zakonci z otroki s 
posebnimi potrebami in zdravimi otroki, še posebno, če so enakovredni na drugih 
socialnih kriterijih, npr. ekonomsko, po izobrazbi itd. Strokovnjaki so partnerske 
konflikte leta in leta  pripisovali družinam s prizadetim otrokom kot avtentičen 
stranski produkt rojstva prizadetega otroka. Vendar pa zadnje raziskave to zanikajo 
in menijo, da prisotnost prizadetega otroka prej partnerski odnos krepi in nadgrajuje 
kot pa povzroča ločitve (Novak  1995, 85-86).  
Če je partnerski odnos trden, lahko partnerja kot starša oblikujeta realnejša 
pričakovanja do otrokovih sposobnosti ter lažje sprejmeta diagnozo in prognozo 
svojega otroka (Globačnik 2012, 23). 
Zelo pomembno je, da si zakonca delo razdelita, kajti lahko se zgodi, da postane eden 
izmed staršev (največkrat mama) z delom in skrbjo za otroka s posebnimi potrebami 
telesno in duševno preobremenjen. Ženina duševna in telesna preobremenitev lahko 
ostane dolgo prikrita, vendar se začne kazati v čustvenem odnosu do bolnega otroka, 
partnerja in drugih otrok. Na dan začnejo prihajat občutki krivde, samoobtoževanja, 
občutki, da ni naredila dovolj (Novljan 2004, 135). 
Večina mož pomaga svoji ženi pri negi in vzgoji otroka, vendar svojo očetovsko vlogo 
izpolnjuje občasno, zato so v primerjavi z ženo manj zasičeni z delom. Lahko pa se 
pojavi občutek razdvojenosti med delom in domom, saj bi oboje radi opravili dobro, 
vendar  jim lahko včasih tudi spodleti. Upajo, da se bodo doma stvari izšle in zato 
toliko pozneje opazijo preutrujenost svoje žene ali pa sploh ne. Nekateri očetje se še 
bolj predajo svojemu delu ali pa si najdejo še dodatno delo in prepustijo vso 
obremenjenost ženi, lahko pa se prepustijo žalosti in jezi, ter zapustijo družino, ker se 
ne morejo sprijazniti z nastalo situacijo. Glede na ostale starše pa enako ali pa celo 
večkrat lahko posežejo po nadomestnih zadovoljitvah – kajenju, alkoholu, zdravilih 
in različnih drogah (Novljan 2004, 136). 
Razlogi, ki lahko privedejo partnerski odnos v nevarnost, so različni. Zmeraj se lahko 
zgodi, da zanesljiva, stabilna partnerska zveza ne prenese novih bremenitev, ki so se 
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pojavile ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami. Eden izmed partnerjev se morda 
nikakor ne more sprijazniti z nastalimi spremembami, drugi pa opazi, da ob novih 
obremenitvah in zahtevah s partnerjem nimata istih ciljev. Vendar če je bila partnerska 
zveza pred rojstvom otroka trdna, obstaja večja možnost, da se bodo starši ob 
otrokovem rojstvu še bolj povezali, si medsebojno pomagali in si stali ob strani. Če 
pa je partnerska zveza že pred rojstvom otroka načeta, se bo po otrokovem rojstvu le 
še bolj krhala. Starši so prepričani da je za njihova neprijetna čustva in napetosti kriv 
otrok s posebnimi potrebami, resnične probleme pa bodo tako pometli pod preprogo. 
Velikokrat se razhajanja med partnerjema začnejo takrat, kadar se odločata, v katero 
vzgojno organizacijo bosta vključila otroka (Novljan 2004, 136). 
Estera Dvornik (2007, 266-267) o svoji izkušnji dela s starši, katerim se je rodil 
prizadet ali hudo bolni otrok, pravi: »Nekateri starši so svojo stisko doživljali kot čisto 
fizično bolečino, mnogi so psihosomatsko zboleli, nekateri so se socialno izolirali od 
sorodnikov in prijateljev, mnoge mame so pustile službe, ostale doma in negovale 
otroka. Na čustvenem področju so reakcije zelo različne – nekateri starši ves čas 
jočejo, pojavi se obtoževanje sebe in drugih, zlasti zdravstvenega osebja ob rojstvu 
otroka. Pojav čustvene otopelosti je prisoten največkrat pri očetih. Nekateri starši so 
zelo zaprti vase in zelo težko kaj povedo o svojem doživljanju, drugi pa so pretirano 
zgovorni in kar prehitevajo sebe, kot bi na tak način želeli preprečiti, da bi se srečali 
s svojim doživljanjem, s svojimi bolečimi občutki. Prihod bolnega ali prizadetega 
otroka je za nekatere začetek žalovanja, ki sploh ne mine.«  
Vsekakor rojstvo prizadetega otroka vpliva na življenjski ritem zakoncev, zasebno in 
družbeno življenje, naučiti se morajo novih veščin, kako ravnati z otrokom, ter 
medsebojnega sporazumevanja. Njihovo razpoloženje in potrebe se velikokrat 
spreminjajo z otrokovimi potrebami in razpoloženjem. Zato je za partnerje 
pomembno, da se medsebojno poslušajo, se pogovarjajo o svojih čustvih, ne dajejo 
neprenehoma drug drugemu nasvetov ter poskušajo vse medsebojne spore 
konstruktivno reševati. Pomembno je, da si medsebojno zaupajo in se sprejemajo ter 
da sprejemajo partnerjeva občutja kot resna in ne kot smešna, napačna. Prav tako je 
pomembno, da v spremenjenem položaju pari gojijo prijateljstvo in ljubezen drug do 
drugega, saj iz tega izhajajo njihovi skupni individualni interesi in cilji. Zaradi tega 
na svojo in otrokovo prihodnost začno gledati bolj optimistično ter čutijo, da so na 
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prehojeni poti razvili enkratno prijateljstvo in medsebojno spoštovanje (Novljan 
2004, 134-137).  
Prav tako starši poudarjajo, da je potrebno diferencirati svoja pričakovanja v zvezi z 
otrokom in energijo usmeriti v njihov odnos z otrokom. Ko je vez vzpostavljena, tak 
otrok njihov zakon le okrepi, saj se naučijo živeti skupaj in so bolj pripravljeni na 
sprejemanje kompromisov (Trtnik 2005, 144).  
 
3.3 Sporočanje novice o otroku s posebnimi potrebami in pomoč 
družini ter partnerskemu odnosu 
Kako povedati slabo novico oziroma novico, da je z otrokom nekaj narobe? 
Straši imajo pravico vedeti, kaj je z njihovim otrokom. In dolžnost strokovnjakov je, 
da staršem sporočijo dejstva o njihovem otroku. Zato je način sporočanja zelo 
pomemben. Zdravnik si mora za to predajo novice vzeti čas in počakati na odziv 
staršev. Velikokrat starši v šoku obmolknejo. In tako je tudi tišina bližina, ki jo ob 
težki situaciji starši potrebujejo. Tako vedo, da bodo lahko vprašali karkoli, kadar 
bodo zmogli spregovoriti. Na ta način dobijo občutek, da si bo zdravnik vzel čas zanje, 
da so pomembni oni in njihova bolečina ter da so sami vredni zdravnikovega časa. 
Pomembno je, da zdravniško osebje ne povečuje bolečine staršev z napačnimi 
oblikami sporočanja, saj to v starših še dolgo odmeva. Partnerja, ki sta ranjena, 
velikokrat potrebujeta tudi zgodnjo strokovno pomoč. Ponuditi jim je treba pogovore 
s psihologom in jih zanje tudi motivirati. Partnerja, ki jima ob rojstvu ni ponujena 
ustrezna strokovna pomoč, bosta potrebovala veliko več časa pri sprejemanju bolnega 
otroka (Pori 2012a, 18).  Prav tako je pomembno, da je strokovnjak osebnostno zrel 
(15). Noben trenutek ni ugoden za sporočanje slabe novice. So samo besede, ki bolj 
ali manj bolijo (Restoux 2001, 58).  
Uporaba izkustvene družinske terapije je zelo umestna, saj se upošteva tudi delitev na 
družinske podsisteme. In če se jo začne izvajati v najbolj zgodnjih trenutkih krize v 
družini, ki nastane ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami, se lahko veliko prispeva 
k zdravju družine (Novak 1995, 83). 
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Kadar strokovnjaki k sodelovanju povabijo le mamo, s tem izolirajo očeta, kar vpliva 
na povezanost celotne družine, ne samo na povezanost med zakoncema. Raziskave so 
pokazale, da so velikokrat očetje vključeni le na začetku terapevtske obravnave, 
pozneje pa se počasi izločajo. Strokovnjaki naj bi očetom namenili približno 10 
odstotkov časa, medtem ko materam nudijo 82 odstotkov časa strokovne pomoči. V 
sami literaturi ni zaslediti, kako vključenost enega od partnerjev vpliva na medosebni 
odnos med partnerjema in odnos z otrokom, izkušnje različnih avtorjev pa kažejo, da 
različne dolžnosti staršev v zvezi z obravnavo otroka vodijo v odtujitev odnosov med 
partnerjema in odnosov med mamo in otrokom. V takem primeru se lahko razvije 
simbiotična povezanost med mamo in otrokom, ki velja za najnevarnejšo za odnose 
(Novljan 2004, 135).  
McConachie (1983) je v svoji raziskavi o dejavnostih očeta in mame, povezanih z 
otrokom, dobila pozitivne izide, in sicer sta za zgodnjo obravnavo pomembni dve 
ugotovitvi: 
‒ očetje največkrat stik z otrokom navezujejo preko igre, medtem ko se mame 
več časa ukvarjajo z nego otroka; 
‒ očetje se začnejo z otrokom intenzivneje ukvarjati takrat, ko začne otrok 
govoriti. 
Na podlagi teh ugotovitev bi morali strokovnjaki že v zgodnji obravnavi aktivneje in 
zavestno vključevati očete (Novljan 2004, 135).  
Pogovor je potrebno skrbno načrtovati. Pomembno je, da se pogovorita oba starša, če 
je to le možno. Tako sta starša skupaj močnejša in si nudita medsebojno oporo, lažje 
postavljata vprašanja. Običajno si vsaj eden od njiju hitro opomore. Če sporočimo 
slabo novico le enemu od staršev, lahko zaradi čustvene prizadetosti pride do čustvene 
predelave sporočila in do popačene resnice, ki jo prenese partnerju, s čimer lahko 
pride do napačnega razumevanja sporočila. Med pogovorom mora biti zdravnik, 
terapevt spoštljiv in realen ter informacije podati čimbolj empatično. Včasih je tudi 
dobrodošla postopnost sporočanja, s čimer strokovnjak omogoči vmesno razmišljanje 
staršev, povezovanje z izkušnjami in preteklim vedenjem ter postopnim 
predelovanjem informacij. Po predanih informacijah mora zdravnik počakati na odziv 
staršev, saj takrat starši velikokrat obmolknejo. Tudi sama bližina v nastali tišini 
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staršev veliko pomeni. Tako dobijo starši občutek, da lahko vprašajo, kadar bodo 
zmožni spregovoriti in da si je zdravnik vzel čas zanje kljub obilici dela. Starše je 
potrebno aktivno in pozorno poslušati. Pomembno je tudi, da starši dobijo realne 
odgovore na svoja vprašanja, tudi če strokovnjak ne ve, kaj točno je z otrokom, in ko 
ne ve, kako pomagati (Pori 2012a, 19-20).  
Kadar partnerja prideta na družinsko terapijo,  je celoten družinski pristop zelo 
učinkovit in je lahko precej kratek, kadar gre za družino v stresu in potrebuje le 
»pomoč« pri prenovi in pripravi na novo družinsko obdobje (Pori 1995, 59). 
Vendar pa zbrane informacije o izsledkih mnogih opravljenih raziskav kažejo na 
verjetnost, da problem duševno prizadetega otroka v družini otežujejo ravno terapevti 
teh družin, predvsem zaradi lastnih nerazjasnjenih čustvovanj, strahu in odpora do 
fenomena duševne manjrazvitosti. Novakova (1995, 86-87) preko pridobljenega 
znanja iz izkustvene terapije vidi, kako so našteti fenomeni čedalje manj dejavni in 
kako izginja utrujenost po obravnavah družin z duševno manj razvitim otrokom. Pri 
iskanju primernega primera, ki bi čimbolj pokazal posebnosti dela s partnerjema kot 
partnerjema ob njunem dodatnem dejstvu, da imata prizadetega otroka, naleti na resne 
probleme v iskanju posebnosti. Kljub vsemu pa je ugotovila naslednje: 
‒ pari, ki so že pred rojstvom prizadetega otroka imeli navado, da so si glasno 
izmenjevali svoje želje, misli in potrebe, so se tudi o novi težavi več in prej 
začeli glasno pogovarjati; 
‒ pare je bilo potrebno večkrat spomniti, da je njihovo partnerstvo pomembno 
tako zanje, kot tudi za vse ostale družinske člane in jih odvrniti od pretiranega 
hitenja v starševstvo; 
‒ ko mine stanje šoka, so problemi partnerjev z otrokom s posebnimi potrebami, 
zelo podobni problemom vsakega para z zdravim otrokom.  
Pomembno je, da staršem podamo podroben in potrpežljiv odgovor na vprašanja v 
zvezi z otrokovo razvitostjo, izključimo posebne vzročne dejavnike in podamo 
morebitno dejstvo, da obstaja več družin z istimi težavami, saj lahko le tako starše 
razbremenimo občutkov krivde zaradi težav njihovega otroka (Binder in Michaelis 
1999, 102). 
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Kljub vsemu pa še vedno 59 % družin meni, da novice o otrokovi  prizadetosti niso 
prejeli oziroma izvedeli na pravilen način (Restoux 2001, 58). Zato menimo, tako kot 
strokovnjakinja Anka Pori (2012a, 15), da bi bilo potrebno uvesti zgodnjo psihološko 
pomoč za starše že v porodnišnici. Prav tako se nam zdi smiselno njeno mišljenje, ki 
ga je oblikovala skozi svoje izkušnje in delo: »Morali bi prodreti v sistem in vsebine 
dodiplomskega izobraževanja bodočih zdravnikov, babic in medicinskih sester s 
temo, kako sporočati boleče informacije, da ne povzročimo še več bolečine, kot je 
potrebno, ter s temo, kako komunicirati s čustveno ranljivejšimi pacienti, pa morda še 
s kakšno temo. Še bolj potrebno se zdi teoretično in izkustveno izobraževanje 
specializantov pediatrije in ginekologije o večplastnosti dogajanja in doživljanja ob 
rojstvu tako ali drugače prizadetega otroka. Nujno bi jih bilo treba poučiti o načinu 
sporočanja slabe novice staršem (tehnika celostnega sporočila).« (Pori 2012a, 25). 
Vsem staršem, ki se jim je rodil otrok s posebnimi potrebami in jim je bilo to 
sporočeno, je potrebno nuditi zgodnjo psihološko pomoč. Motivirati jih je treba za 
pogovor s psihologom, terapevtom. Starši, ki so ranjeni in ne dobijo ustrezne 
strokovne pomoči ali vsaj pristnega pogovora z zdravnikom, bodo potrebovali več 
časa, da odžalujejo podobo zdravega otroka, ki so ga pričakovali in veliko več časa, 
da sprejmejo otroka, ki so ga dobili. Pomembno je, da otroka sprejmejo, saj se potem 
tudi sam počuti sprejetega in je samozavestnejši (Pori 2012a, 25). 
Lahko se zgodi, da se eden od zakoncev ali celo oba ne more izkopati iz nastale 
situacije, zaide v depresijo ali pa se vedno znova znajde v neprijetnem razpoloženju. 
Partnerski odnos je po rojstvu drugačnega otroka močno na preizkušnji. Nekatere 
zveze tudi razpadejo. Takrat je dobro, da se poišče pomoč strokovnjaka, ki bo 
pomagal razumeti čustva in ga bo v težkih trenutkih spremljal in podpiral (Novljan 
2004, 134; Pori 2012a, 26). 
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4. RAZISKOVALNI PROBLEM IN IZBOR METODE 
RAZISKOVANJA 
 
4.1 Raziskovalni problem in cilj raziskave 
K raziskovanju doživljanja partnerskega odnosa z otrokom s posebnimi potrebami so 
nas privedla dolgoletna opazovanja in spremljanja takšnih družin. V teoriji smo zelo 
velik poudarek zasledili na področju izboljšave varstva in dobrega počutja otrok s 
posebnimi potrebami. Le malokrat pa so se pojavljale teme, ki se nanašajo na občutja 
staršev teh otrok, kaj so torej občutili ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami. Zato 
z raziskovanjem področja partnerskega odnosa ob sprejemanju otrok s posebnimi 
potrebami želimo poudariti, kako pomembni so občutki in doživljanja staršev za 
uspešno delovanje v starševstvu in v partnerstvu, ko se rodijo otroci z motnjo v 
duševnem in telesnem razvoju. Otrok ni nekdo, kogar bi lahko starši za nekaj časa 
vzeli v naročje in nato prepustili nekomu drugemu. Je nekdo, ki je z njimi 
štiriindvajset ur na dan in od njih zahteva popolno skrb in nego. Tako rojstvo otroka 
ne spremeni le vsakodnevnih rutin in utečenega sloga, ampak posega tudi v partnerski 
odnos. Parterja se lahko z novo nastalimi težavami uspešno spopadeta ali pa zaideta 
v težave. Pomembno je stalno potrjevanje partnerskega odnosa, saj le-to daje odnosu 
moč za uspešnost in srečo. Če oseba začuti, da partner ne zadovoljuje njegovih potreb, 
lahko v odnosu pride do nezadovoljstva in neskladja. Takrat lahko začnejo 
razumevanje in podporo iskat drugje, kar pa privede do oddaljevanja v zvezi. Zato je 
bistvenega pomena, da se partnerji med seboj redno pogovarjajo in izražajo svoja 
občutja in strahove (Tratar 2007, 239-240). Še posebej pomembno je, da pozitivno 
klimo med partnerjema ohranjata starša otroka s posebnimi potrebami. Partnerja z 
otrokom s posebnimi potrebami morata poskrbeti za partnerski odnos, saj se bosta 
preko pogovora o sebi in svojih občutkih medsebojno povezovala in ne oddaljevala. 
Prav tako s tem drug drugemu dajeta možnost za krepitev njunega odnosa (Juul 2010, 
44). Vsak otrok, ne glede na njegovo zdravje, si zasluži starše, ki se imajo radi in se 
spoštujejo. Negativna klima med parterjema lahko negativno vpliva na otrokov razvoj 
in zdravje. 
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Na osnovi teh izhodišč smo v magistrskem delu pozornost posvetili dvema 
temeljnima vprašanjema, ki sta zapisani v nadaljevanju. 
‒ Kaj doživljajo pari, ko se jim poruši »podoba« idealnega otroka? 
‒ Kako to doživljanje vpliva na partnerski odnos? 
 
Glavni cilj naše raziskave je osvetliti problem in opozoriti na pogosto zapostavljeni 
vidik doživljanja partnerjev in razvoja partnerskega odnosa ob novici, da se jima je 
rodil otrok s posebnimi potrebami.   
Ker je področje podpore partnerjema ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami manj 
raziskano in pomanjkljivo, smo želeli preveriti, s kakšnimi občutki se srečujejo pari 
ob rojstvu drugačnega otroka ter kako se ta okoliščina in soočanje z njo odraža v 
partnerskem odnosu (ali po tem spoznanju znata ohraniti svoj partnerski odnos in 
kakšne spremembe se lahko v odnosu pojavijo). Raziskati želimo, kaj jim je bilo pri 
procesu sprejemanja otroka s posebnimi potrebami pomembno in kaj jim je pomagalo.  
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5. METODA 
 
5.1 Udeleženci 
Fenomenološki pristop predpostavlja namensko zbiranje udeležencev za raziskavo. 
Prav tako je pomembno merilo za sodelovanje v fenomenološki raziskavi verbalna 
sposobnost udeleženca, saj je njegovo poročilo edini dostop do njegovega doživljanja. 
Bistveno je, da so vsi udeleženci sposobni svoje izkušnje posredovati tekoče in 
sporočilno (Kordeš 2008, 19). Zraven vsega tega moramo upoštevati tudi, da je 
udeleženec raziskave zmožen začutiti in izraziti občutja, čustva, telesne občutke brez 
sramu ter da je sposoben opisovati lastno doživljanje in se tudi spontano zanimati za 
lastno doživljanje (Van Kamm 1969, 328). Za potrebe naše raziskave so morali 
udeleženci izpolnjevati tudi pogoj, da so kot partnerji hkrati tudi starši otroka s 
posebnimi potrebami.  
V raziskavo smo povabili starše otrok s posebnimi potrebami, do katerih smo prišli 
preko Zavoda 13, učiteljic osnovne šole dr. Ljudevita Pivka ter preko poznanstev. 
V raziskavi je tako sodelovalo 7 parov oziroma staršev otroka s posebnimi potrebami. 
Udeleženci so bili stari od 30 do 65 let. Njihovo stalno prebivališče je v različnih 
krajih okolice Maribora in Ptuja. V petih primerih je otrok s posebnimi potrebami 
drugorojenec, v enem primeru edinec in v drugem primeru prvorojenec. Šest parov je 
bilo zaposlenih, pri enem paru pa je eden od partnerjev doma – se posveča skrbi 
otroka. Sedmi par pa je bil upokojen.  
 
5.2 Fenomenološki pristop 
Fenomenologija je različnim ljudem pomenila različne stvari. Uporabljali so jo Stari 
Grki in tudi številni filozofi (Kant, Hegel …). Vendar se je fenomenologija kot način 
pridobivanja spoznanja o svetu, v katerem živimo, in predvsem kot raziskovalna 
metoda uveljavila s filozofom Husserlom (1859-1938). Le-ta je bil mnenja, da je 
ravno fenomen nekaj, kar lahko spoznamo kot lastno izkušnjo, ki je neposredna in se 
dogaja, preden jo spremenita refleksija in kategorizacija. Tako je vsaka oseba 
 
39 
edinstvena, le svoja. In ravno bistvo določenega objekta je tisto, kar ostaja 
nespremenjeno, medtem ko se okoliščine spremenijo (Lamovec 1994, 201). Tudi 
Kotnik (2003, 102) z metodološko smernico »Ne razlagaj, ampak opisuj!« poziva 
raziskovalce, da je potrebno doživljanje udeleženca le opisati in ne klasificirati, 
pojasnjevati ali ga umeščati v teoretske okvirje.  
Fenomenološki pristop se vedno nagiba k vprašanju »čemu« in ne »zakaj«,  kar nam 
omogoča, da se nečesa zavedamo. Na ta način smo kot raziskovalci odprti do sveta. 
Inter-subjektivnost kot ključni koncept fenomenologije ustvarja tako interakcija, kot 
tudi medsebojna izkušnja. Pomembno je, da se zavedamo, da v takšnem odnosu ni 
»objektivnosti«, ker ni objektov, saj druge osebe ne smemo meriti kot objekt, temveč 
kot osebo samo. Opažanja in občutke udeležencev moramo vrednotiti kot pomemben 
del njihove izkušnje ter oblikovati varen odnos »jaz-ti« (Lamovec 1994, 202).  
Pri našem raziskovanju smo se odločili za fenomenološki pristop, saj smo želeli 
določeno izkušnjo spoznati ravno skozi oči parov, ki so jo doživeli na lastni koži. 
Skozi njihovo pripovedovanje smo želeli spoznati, kako se sploh s to izkušnjo soočajo 
in živijo »normalno« partnersko življenje naprej. Fenomenološki način raziskovanja 
svojo pozornost posveča ravno raziskovanju posameznikovega doživljanja. S 
pomočjo vprašanja »Kako je biti…?« se kot raziskovalci osredotočimo na 
posameznikovo notranje doživljanje in ne na nekaj, kar prihaja od zunaj. Pomembno 
je, da se kot raziskovalec zavedamo, da se fenomenološko raziskovanje osredotoča na 
opazovanje neposrednega izkustva, kar pomeni, da se vse dogaja znotraj našega 
zavestnega doživljanja. Spoznavamo svet in občutenja, ki nam jih opisujejo 
udeleženci in to je vse, kar nam je na voljo. Ne moremo posegati po nečem, kar ni 
bilo izkušeno. Ko sogovornik začuti, da je slišan in viden ter da nas zanima kot oseba 
in ne objekt, se bo počutil manj ogroženega in nam tako lažje dovolil priti v stik z 
njegovo izkušnjo  (Kordeš 2008, 10-19).   
Postopek fenomenološke psihološke raziskave smo opredelili po treh fazah 
(Polkinghorne 1989, 85), in sicer: 
a) zbiranje opisov doživljanja, 
b) analiza opisov doživljanja, 
c) oblikovanje glavne/splošne strukture raziskovanega doživljanja. 
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5.3 Zbiranje opisov doživljanja 
Opise doživljanja smo zbrali s pomočjo pol strukturiranega intervjuja.  
Za raziskovanje določenega fenomena oziroma izkušnje smo se odločili uporabiti pol 
strukturirani intervju, kjer smo udeležencem omogočili prosto govorjenje. Takšni 
intervjuji so bolj fleksibilni, saj se lahko bolje približamo afektivni in vrednostni ravni 
udeleženčeve izkušnje. Tudi odgovori sami so bolj spontani, konkretni, samo 
odkrivajoči in predvsem osebni (Kordeš in Smrdu 2015, 40-41). 
Pri fenomenološkem raziskovanju se osredotočamo na živo izkustvo, torej na nekaj 
konkretnega. Pri zbiranju podatkov želimo ubesediti fizično, predvsem pa čustveno 
doživljanje, kar lahko pripomore k pridobivanju pomembnih informacij, ki so za 
raziskovanje fenomena ključnega pomena (Kordeš 2008, 18). Pri pol strukturiranem 
intervjuju smo sledili vnaprej določenim okvirnim vprašanjem: 
1. Kaj sta doživljala ob novici, da se vama bo (če sta izvedela, že v času 
nosečnosti) ali se je rodil otrok s posebnimi potrebami? 
 
2. Kako je ta novica vplivala na vajin odnos? (Ali sta svoj partnerski odnos 
ohranjala še naprej po rojstvu otroka s posebnimi potrebami ali sta svoje 
potrebe postavila na stranski tir; sta si znala vzeti čas zase ali sta ves čas in 
energijo vložila v nego in skrb otroka; kako sta si razdelila skrb za otroka, 
domače obveznosti, služba?) 
 
3. Ali so se v vajinem odnosu pojavile kakšne spremembe (pozitivne/negativne, 
ali sta se bolj oddaljila ali se povezala, ste se srečali z deljenjem krivde)?  
‒ Če negativne: kako ste to predelali (sami, s strokovno pomočjo)? 
 
4. Kako sta se soočila z rojstvom otroka s posebnimi potrebami? Kaj bi lahko 
rekla, da je bil po vajinem mnenju največji oziroma najbolj pomemben vir 
moči v partnerskem odnosu, da sta se lahko soočila z otrokovo diagnozo 
(pogovor, zaupanje, samota, spodbuda …) ?  
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5. Koliko časa bi lahko rekla, da sta potrebovala, da sta sprejela posebne potrebe 
svojega otroka (kako dolgo je trajal ta proces sprejemanja)? Kaj vama je 
pomagalo, da sta posebne potrebe otroka sprejela kot del vašega življenja 
(vajin odnos, pomoč drugih, strokovna pomoč)?  
 
Zanimal nas je predvsem pogled udeležencev in njihovo doživljanje pomembnega 
dogodka v njihovem življenju in ne interpretacije, sodbe, mnenja – le to,  kako je biti 
kot oseba v takšni situaciji. Pri fenomenološkem intervjuju je pomembno, da 
usmerjamo pozornost od »kaj« h »kako«; da se premikamo od splošnih reprezentacij 
k posamezni izkušnji; da posameznik sam ubesedi svoja doživljanja; da z 
intervjuvarjem oblikujemo zaupen odnos; da udeležencu v intervjuju posvetimo vso 
svojo pozornost; da retrospektivno obravnavamo žive izkušnje (Kordeš in Smrdu 
2015, 42-43). 
 Fontana in Frey (2000) sta mnenja, da se s pomočjo intervjuja v kvalitativnem 
raziskovanju med pogovorom lahko odkrijejo različni podatki, ki bi jih lahko dodatno 
upoštevali pri raziskavi. Pomembno pa je predvsem to, da nam intervju omogoča 
odprt in prilagodljiv pogovor. To nam pri občutljivih temah zelo pomaga, saj tako 
lahko udeležence opozorimo, da lahko vprašanje odklonijo, kar smo omogočili tudi 
našim intervjuvancem. Prav tako smo lažje sledili teku pogovora – lahko smo preko 
pogovora usmerjali k naslednjemu vprašanju.  
5.3.1 Aktivnosti pred izvedbo intervjuja 
Preden smo se lotili intervjujev, smo natančno pregledali teoretično podlago teme, 
katera nas je zanimala. Skozi prebiranje literature smo ugotovili, da se večina avtorjev 
osredotoča na vidik starševstva in družine z otrokom s posebnimi potrebami in le 
redko na vidik partnerstva.  
Kontaktirali smo direktorico Zavoda 13, ki nas je lepo sprejela in navdušeno pristala 
na sodelovanje. Nato smo sestavili vprašanja ter oblikovali obveščeno soglasje 
udeleženca (dopis z obvestilom o temeljnih vidikih raziskave ter izjavo oz. soglasje 
za obveščeno sodelovanje v raziskavi) (priloga 1). To smo najprej posredovali 
direktorici Zavoda 13, ki je pozvala svoje uporabnike za sodelovanje v raziskavi in 
nam posredovala kontakte parov, ki so bili pripravljeni sodelovati. Sami smo nato 
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pare kontaktirali, se predstavili ter predstavili naše želje. Po ponovnem strinjanju s 
sodelovanjem smo se dogovorili za ustrezen termin in kraj. Ker  z nekaterimi pari 
nismo mogli izbrati ustreznega termina za sodelovanje, smo se kasneje za pomoč 
obrnili tudi k učiteljicama osnovne šole dr. Ljudevita Pivka. Prosili smo ju za 
posredovanje obveščenega soglasja udeleženca staršem otrok s posebnimi potrebami. 
V tem primeru nas je en par kontaktiral sam, drugega smo po njihovi pripravljenosti 
na sodelovanje poklicali sami. Z obema paroma smo se dogovorili za srečanje. Dva 
para so nam predlagali znanci, tudi njih smo  kontaktirali in se jim predstavili ter jih 
povabili k sodelovanju.  Vsem parom smo posredovali pristopno obveščeno soglasje 
udeležencev, ki so ga podpisali. Vse pare smo že v začetku spodbudili, da se naj v 
primeru kakšnih nejasnosti obrnejo na raziskovalko in da naj vprašanja, na katere jim 
bo morebiti še težko odgovoriti, brez slabe vesti preskočijo ali odklonijo.  
5.3.2 Izvedba intervjujev 
Na naše povabilo k sodelovanju se je sedem parov pozitivno odzvalo. Prav tako so 
vsi udeleženci tudi izpolnjevali naše pogoje. Izvajanje intervjujev je potekalo od 
sredine meseca maja do septembra 2018. Večino intervjuje smo opravili na domu 
udeležencev, saj smo želeli, da se vsi počutijo varno, sproščeno in diskretno. En 
intervju smo na željo para opravili v tihem odmaknjenem delu jedilnice osnovne šole 
dr. Ljudevita Pivka. Intervjuji so bili časovno zelo raznoliki. Izvedba intervjujev je  
potekala od 30 minut do 2 uri. Pred vsakim intervjujem smo par seznanili z 
informiranim soglasjem in zagotovili, da preko analize rezultatov ne bo znana njihova 
identiteta. Prav tako smo jih ponovno opomnili, da lahko katerokoli vprašanje 
zavrnejo ali celo prekinejo sodelovanje. Do tega ni prišlo v nobenem primeru.  
Na vsako vprašanje sta partnerja odgovarjala skupaj; pri nekaterih vprašanjih smo se 
zadržali več časa kot pri ostalih, saj so pari želeli povedati kaj več. Seveda parov 
nismo prekinjali, temveč smo bili hvaležni, da so z nami delili tudi kaj več kot le 
odgovore na vprašanja. Velikokrat se je tudi zgodilo, da so udeleženci na katero 
vprašanje že odgovorili v okviru kakšnega drugega vprašanja, zato ga nismo ponovno 
zastavljali, temveč smo ga le povzeli z namenom potrditve ali pa celo dopolnitve 
odgovora.   
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Če se je zdelo kakšno vprašanje parom nejasno, smo ga skušali podrobneje in 
preprosteje razložiti. Nekateri pari so za odgovor potrebovali več časa in tudi več 
spodbude in usmerjanja na temo s pomočjo podvprašanj. Daljše odgovore smo zaradi 
boljšega razumevanja povzeli na način: »Če sem vaju prav razumela …« in jih s strani 
parov želeli potrditi ali popraviti. Dva para sta nas prosila za povratno informacijo o 
rezultatih izvedene raziskave. 
Ker smo se zavedali, da je lahko kljub pretečenemu času še vedno to grenka 
preizkušnja oziroma spomin, smo jih opomnili, da lahko vprašanje zavrnejo, v kolikor 
nanj ne bi želeli odgovoriti. Pozorni smo bili, da pri postavljanju vprašanj ne 
podajamo naših sugestij ali odgovorov na vprašanja, ampak smo daljši odgovor raje 
preverili, potrdili na način: »Če sem vas prav razumela ...«, nakar so to potrdili ali 
popravili.  Prav tako smo menili, da lahko preko intervjuja bolje spoznamo 
udeleženčevo izkušnjo in njegova občutja, ki se pojavljajo ob spominu na to težko 
izkušnjo. Nekateri udeleženci so nas prosili, če lahko na vprašanja odgovorijo pisno, 
vendar smo jih ravno zaradi teh razlogov odklonili. Prav tako smo jim odgovorili, da 
napisani odgovori za nas ne bodo imeli enake teže, kot ustno izvedeni intervjuji.  
Intervjuje smo zvočno  posneli pri vseh udeležencih, razen pri enem paru, ki je 
snemanje odklonil in smo zato odgovore neposredno zapisali.   
Po opravljenih intervjujih smo si le-te dobesedno prepisali in nekatere zapisane 
intervjuje spremenili za potrebe prilagoditve v pravilni knjižni jezik. Vsak intervju 
smo znova prebrali in si označili pomembne besedne zveze, pomembne za našo 
vprašanje.  
Skozi vse intervjuje smo skrbeli za sočutno držo, saj smo lahko velikokrat občutili 
občutljivost na izgovorjeno izkušnjo. Tako smo se med intervjujem srečali z dolgo 
tišino na vprašanja in tudi s solzami. Med vsemi intervjuji je bilo moč zaznati 
predvsem prenos občutij parov na raziskovalko, v nekaterih primerih tudi močno 
dinamiko transferja in kontratransferja. Težje je bilo edino v enem primeru, kjer smo 
pogovor morali zapisovati in ne snemati, saj smo težje vzpostavili odnos med 
raziskovalko in parom. Med samim intervjujem smo pri nekaterih parih opazili, da 
jim je nekoliko neprijetno govoriti direktno o partnerskem odnosu in so hoteli govoriti 
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le o otroku. Vendar smo jih preko pogovora napeljali na naše vprašanje.  Na koncu 
vprašanj smo jih povabili, da lahko še kaj dodajo, če želijo.  
Po končanem intervjuju smo se udeležencem iskreno zahvalili za sodelovanje in 
pomoč pri nastajanju našega magistrskega dela.  
5.3.3 Aktivnosti po izvedbi intervjujev 
Po končanih intervjujih smo na osnovi posnetkov intervjujev naredili transkripte. 
Zaradi varovanja podatkov in identitete smo imena, ki so se pojavila v intervjujih, 
spremenili, pare pa označili s številkami od 1 do 7. Vse odgovore smo lahko uporabili, 
saj so bili vsi podani razumljivo in jasno. Skozi intervjuje smo pridobili odgovore na 
vsa vprašanja, le na dve vprašanji dva moška udeleženca nista podala odgovora.  
 
5.4 Analiza opisov doživljanja 
Po končani izvedbi intervjujev in oblikovanju transkriptov smo začeli z naslednjo 
stopnjo – analizo opisov doživljanja. Wertz (1985, 155-219) navaja tri faze analize: 
1. oblikovanje opisov, ustreznih za analizo;  
2. psihološka analiza individualnega fenomenološkega opisa; 
3. skupinska psihološka analiza in oblikovanje splošne strukture doživljanja.  
 
Za oblikovanje opisov, ustreznih za analizo, smo po Wertzu (1985, 164-169) sledili 5 
korakom:  
 
1. korak: Najprej smo ponovno počasi prebrali vsak posamezni celotni zapis 
doživljanja in si o njem ustvariti celoten vtis ter se postaviti v kožo para in skušali 
razumeti njegovo izkustvo.  
2. korak: Nato smo analizirali individualne opise parov in si označili pomenske 
enote, kadar je prišlo do spremembe opisanega pomena. Tako smo dobili različno 
dolge pomenske enote.  
3. korak: Natančno smo pregledali vse pomenske enote posameznega opisa in si 
označili pomembne pomenske enote za našo raziskavo. 
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4. korak: Potrebno je bilo urediti pomenske enote po ustreznem časovnem vrstnem 
redu, saj so udeleženci na katero vprašanje odgovorili prej ali kasneje.  
5. korak: Na koncu smo vse nepomembne izjave oziroma pomenske enote odstranili 
in tako dobili individualni fenomenološki opis para.  
Pri psihološki analizi individualnega opisa smo sledili komponentam psihološke 
refleksije, ki jih v pomoč navaja Wertz (1985, 174-178). Vse faze navajamo v 
nadaljevanju.  
Na začetku smo oblikovali empatično držo, kar pomeni, da smo se skušali postaviti v 
kožo para in njuno izkušnjo doživeti, kot sta jo in jo še vedno doživljata sama.  Pozorni 
smo bili na podrobnosti, ki bi lahko imele velik pomen pri dopolnjevanju podatkov o 
notranjem doživljanju para, soočanju z nastalo situacijo, pojavom sprememb v 
njunem odnosu in sprejemanjem nastale situacije. Za uspešno refleksijo smo se morali 
v doživljanje parov poglobiti in na doživljanje pogledati celostno, pri čemer se nismo 
osredotočali na presojanje o tem, ali so opisi pravilni ali resnični, temveč smo skušali 
čim bolje ostati v stiku z izkušnjo vsakega posameznega para in situacijo razumeti 
tako, kot sta jo doživljala partnerja. Pri tem izjav nismo spreminjali. 
Pri prebiranju zapisov udeležencev smo ugotovili, da so vsi pari za posebne potrebe 
otroka izvedeli šele ob rojstvu otroka ali celo po določenem času. Ta zgodba nam je 
služila kot referenčni okvir za razumevanje drugih pomenskih enot, ki so se v 
nadaljevanju nanašale na doživljanje čustev ob prejeti novici. Pri določanju 
implicitnih pomenov smo se vživeli v opise udeležencev, hkrati pa upoštevali, kaj je 
udeležencem pomenilo največ. Ob tem, ko smo našli individualne opise doživljanja 
in dojemanja partnerskega odnosa v primeru rojstva otroka s posebnimi potrebami in 
sprejemanja le-teh, smo oblikovali končne individualne opise, hkrati pa skrbeli, da 
smo zajeli vse opise in pomene vsakega posameznega para. Po vseh predelanih 
korakih smo opise še enkrat prebrali in pregledali izjave, da ne bi naredili kakšne 
napake oziroma spremembe izjav. Po končani psihološki analizi individualnega 
fenomenološkega opisa je sledila še skupna analiza in oblikovanje splošne strukture 
doživljanja.  
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5.5 Skupna psihološka analiza in oblikovanje splošne strukture 
doživljanja  
V zadnji fazi smo na podlagi individualne psihološke strukture doživljanja  skušali 
oblikovati splošni opis značilnosti doživljanja partnerskega odnosa ob soočanju z 
rojstvom otroka s posebnimi potrebami, pojav sprememb v odnosu ter identificiranje 
virov moči in sprejemanje le-tega. V tej fazi smo sledili aktivnostim prejšnje faze, 
hkrati pa vključili tudi nekatere druge aktivnosti, ki jih priporoča Wertz (1985, 188-
191).  
Tako smo v vsaki individualni psihološki strukturi skušali prepoznati, katere 
karakteristike odražajo njeno splošno strukturo, ki velja za individualno raziskovano 
doživljanje in hkrati velja tudi za doživljanje drugih parov. Vse zgodbe parov smo 
tako ponovno prebrali in skušali ugotoviti, ali se njihovo doživljanje pojavlja tudi pri 
ostalih primerih ali so specifične samo za določen par.  
Splošno veljavnost smo torej preverili tako, da smo individualne značilnosti 
doživljanja para primerjali z drugimi in značilnosti skušali najti tudi v drugih 
transkriptih. Najdene značilnosti, ki so se podvajale in prekrivale, smo določili kot 
značilne za vse pare in jih uvrstili v splošno strukturo. Pozorni smo bili na različne 
značilnosti doživljanja, pojave sprememb v partnerskem odnosu, identificiranje virov 
moči ter način sprejemanja otrokovih posebnih potreb, ki so nepogrešljive za pomen 
določenega izkustva, ter jih vključili v splošno strukturo doživljanja. Če podobnosti 
med pari nismo zaznali, smo doživljanje uvrstili k posameznemu individualnemu 
opisu. Med iskanjem podobnosti smo bili pozorni tudi na implicitne pomene in 
naravnanost oziroma vzdušje pripovedovanja vsakega posameznega para. 
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6. REZULTATI 
 
V nadaljevanju navajamo rezultate fenomenološke metode. Najprej bomo predstavili 
opise individualnih psiholoških struktur doživljanja partnerskega odnosa in 
sprememb v njem, identificiranje virov moči, ko se partnerja soočata z rojstvom 
otroka s posebnimi potrebami in sprejemanjem le-tega. Temu bo sledil še opis splošne 
strukture doživljanja. 
 
6.1 Opisi individualne psihološke strukture doživljanja  
partnerskega odnosa, ko se partnerja soočata z rojstvom otroka 
s posebnimi potrebami  
 
Par 1 
Udeleženka in udeleženec poročata o doživljanju ob novici, ko sta s partnerjem 
izvedela, da se jima je rodila hčerka s posebnimi potrebami.  
Gospa poroča, da je to novico izvedela šele v porodnišnici, v porodnih sobah, medtem 
ko je slišala, da sestre med umivanjem dojenčice nekaj šušljajo. In kaj hitro zatem so 
povedali, na kaj sumijo. Udeleženka se še vedno spominja svojih neprijetnih 
občutkov. Navaja, da je imela občutek, kot da se bo svet ustavil. Prav tako ji je bilo 
težko, ker partnerja na začetku ni bilo ob njej. Dodaja, da je naslednje jutro bilo 
popolnoma drugače, ko so partnerja spustili k njej.    
Udeleženec se spominja, da je partnerki odtekla voda mesec dni pred rokom, na kar 
so bili v tistem času nepripravljeni. Prav tako se je vse začelo dogajati na hitro in nato 
ta hektika, namesto da bi se stopnjevalo gor. Rojstvo otroka sta seveda povezovala z 
veseljem, saj kot starš nikoli ne razmišljaš, da bo z otrokom kaj narobe. Ampak 
razmišljaš, kako bo lepa, pravljična, kako bo imela idealnega fanta - vse idealno. In 
nato je sledil preobrat. Namesto da bi se njihovo veselje samo še stopnjevalo, jih je v 
trenutku vse ustavilo. Partner je najprej doživel  šok, saj ni vedel, kako in kaj. Obdajali 
so ga občutki strahu in samote, saj se mu je zdelo, da ni bilo ob njem nikogar. 
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Spominja se, da je takrat skušal biti pozitiven. Ko se vsega spominja in ko ve, kakšen 
karakter je, se doživlja na način, da očitno potrebuje pritisk, da da iz sebe 150 %. 
Pravi, da je drugače pozitivna oseba, ampak da je v takšnih življenjskih stvareh težko 
ostati pozitiven. Čakanje na izvide je bilo zanju zelo mučno. Veliko jima je pomenilo, 
da je lahko bila partnerka sama v sobi. Menita, da za takšne starše v tistih prvih 
trenutkih ni najbolj poskrbljeno. Menita, da takšni starši ne morejo biti v sobi zraven 
staršev, ki se veselijo, poljubljajo, pojejo, sam pa si čisto na dnu. V takšnem trenutku 
potrebujeta partnerja le drug drugega in morda še kakšno informacijo o stanju otroka. 
Takrat sta z otrokom  sama in to je dejstvo. Največ je takemu očetu v tistem trenutku 
pomenilo, ko mu je prijatelj iskreno povedal, da ne ve, kaj mu naj reče, da naj ne 
pričakuje pametnih odgovorov, ampak mu je rekel, da je tukaj za njega in to je 
udeležencu največ pomenilo, da je dobil občutek, da je nekdo tam, ki ga bo poslušal.  
Včasih je objem čisto dovolj. Prav tako jima je bilo bolje, ko sta prišla do dežurnega 
zdravnika, ki ju je poslušal, kako jima je, in ju poslal domov v njuno domače okolje, 
da so lahko v miru bili družina.  
Novica, da se jima je rodil otrok s posebnimi potrebami, je njun odnos le še poglobila. 
V svojem odnosu sta s pomočjo hčerke zrastla, saj sta se zmeraj držala načela, da sta 
najprej  zakonca in nato so otroci. Menita, da je na to imel velik vpliv njun predhodno 
trden odnos in da je bil novorojenček otrok ljubezni.   
Še naprej sta gradila na odnosu, znala sta se še naprej pogovarjati. Prav tako 
udeleženka poudari, da brez pomoči partnerja zagotovo ne bi šlo. Kadar ji je bilo 
najtežje, je vedno našel besede, s katerimi jo je ponovno naredil močno, in tako se je 
družina še bolj povezala, utrdila – v odnosu so postali močnejši. Tudi partner meni, 
da so bili trenutki, ko je bila žena močnejša in ga je bodrila in obratno. In ta 
vzajemnost v odnosu zanj predstavlja vez zdravega odnosa. Zdi se mu pomembno, da 
v odnos daješ sebe celega in za to, če daješ sebe celega, nič ne pričakuješ, saj nas vsa 
pričakovanja po navadi vlečejo notri in smo lahko razočarani. Če se pa odločiš, da 
boš v odnosu s pravo osebo dajal in delal vse za dobrobit partnerja, bo tudi drug 
partner delal na tem, brez pričakovanj in pritiska. In tako se bo razvila vzajemnost. 
Opažata, da je vedno več partnerjev, ki drug od drugega samo pričakujejo in ne 
naredijo ničesar za dobrobit partnerja. Sama se med seboj veliko pogovarjata in drug 
pri drugem začutita, če je kaj narobe, in se o tem tudi pogovorita. V življenju sta drug 
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drugemu najboljša prijatelja, saj se znata pogovarjati o vsem – o življenjskih stvareh, 
o fantazijah, takih in drugačnih. In to je motor, ki poganja njun odnos, ta senzibilnost, 
da sta drug za drugega pripravljena dati vse. Njun odnos pozitivno vpliva tudi na vso 
širšo družino.  
Največji vir moči v partnerskem  odnosu, da sta se partnerja lahko soočila z otrokovo 
diagnozo, je bila zgodovina njunega trdnega odnosa.  
Žena je na začetku mislila, da se ji bo res svet čisto ustavil. Vendar je po določenem 
času  začela razmišljati drugače. Trudila sta se, da sta vzela, kar jima je ponudilo 
življenje in živela iz dneva v dan kot družina.  
Obema je zelo pomembno, da sproti rešujeta težave in neprijetne občutke ter se o njih 
pogovarjata.  
Da je udeleženec sprejel posebne potrebe otroka, je trajalo precej časa. Sta pa oba s 
partnerko mnenja, da jima je pri sprejemanju zelo pomagal hčerin napredek. Njeno 
odzivanje, njena ljubezen, njen pogled, potem sta se nehala bojevati samo seboj  
Prav tako pa sta mnenja, da se kot starš težko 100 % sprijazniš s posebnimi potrebami 
otroka, če se sploh lahko. Ne da se ne bi hotel, ampak vedno obstaja nekje tisti 
občutek, da ne bosta mogla imeti normalne družine ipd. To sprejemanje je proces, ki 
vedno traja, ne preneha. Prav tako jima je bilo tudi lažje ob spoznanju, da obstajajo 
otroci s posebnimi potrebami, ki imajo veliko večje težave. Tako sta hvaležna za to, 
da njuna hčerka lahko hodi, govori.  
 
Par 2 
Da bo otrok imel posebne potrebe, partnerja nista vedela, dokler se otrok ni rodil. In 
prvo občutje, ki se je pojavilo pri udeležencu, je bila negotovost. Prav tako je mnenja, 
da nekako kot starš upaš, da bo vse v redu, dokler ne dobiš diagnoze. Ko je udeleženka 
izvedela za diagnozo, je sledilo stanje šoka, zdelo se ji je nepredstavljivo. Ob vsem 
tem šoku se ji je v spominu prebudilo, da so ti otroci zelo prizadeti in zelo hitro 
umrejo. Med brskanjem po internetu in iskanjem informacij je naletela na same 
negativne fotografije. Imela je željo spoznati nekoga z isto izkušnjo. In zelo zanimivo 
se ji je zdelo, da jo je nekaj časa po njenem porodu poklicala mamica, ki se ji je rodil 
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otrok z isto diagnozo, ampak je žal umrl. Bilo ji je lažje, ko je spoznala še nekoga s 
podobno izkušnjo. 
Na partnerski odnos na začetku nista mislila. Razmišljala sta bolj o otroku, 
prihodnosti. Partnerski odnos je bil postavljen na stranski tir, ampak nobeden od njiju 
ni trpel preveč, ker sta bila v akutnem stanju, ki ju je šokiralo in sta se osredotočila na 
otroka, se spominja udeleženec. Za nego hčere je večji del poskrbela udeleženka.  
Udeleženka poroča, da se je na začetku počutila samo. Spominja se, kako je partnerju 
govorila, kakšno diagnozo ima njuna hči, in jo je mož prekinil in rekel, da ne more 
več poslušati. Prav tako je imela razgovor z zdravnico glede operacije srca in ji je 
zdravnica rekla, naj povabi še moža. Vendar mu udeleženka ni niti rekla, naj pride na 
razgovor, saj je vedela, da bi bilo to težko izvedljivo. S čisto drugimi občutki pa se je 
srečala udeleženka, preden je hčerka odšla iz bolnišnice in ju je zdravnica s partnerjem 
poklicala k sebi ter jima še enkrat vse na dolgo razložila, ko je tudi podpisala, da se 
hčere v primeru smrti ne oživlja. Prav tako jima je zdravnica razložila, kako bi lahko 
izgledalo umiranje pri hčerki, da lahko vedno pridejo k njim v bolnišnico po pomoč, 
kjer bodo otroku pomagali s kisikom, protibolečinsko terapijo. Takrat ji je bilo zelo 
pomembno, da sta v tem skupaj s partnerjem, saj je lažje, ko se bolečina razdeli na 
dva. 
Tako mož kot žena se spominjata, da se v odnosu niso ravno pojavile pozitivne 
spremembe. Mož meni, da o odnosu v takšni situaciji nekako ne razmišljaš, ampak 
sta se osredotočila na otroka, ki je potreboval veliko pozornosti. Pojavi se nekaj 
drugačnega, prej tega ne veš, nisi pripravljen na to. Tudi če bi novico izvedela prej, 
da nekaj ne bo v redu z otrokom, ne bi bila čisto pripravljen na to. Takšna novica na 
partnerja deluje bolj stresno, prav tako se določene stvari potlačijo in zato je potrebna 
le malenkost, da pride do burne reakcije ali eksplozije.  
Udeleženka je povedala, da sta zato bolj cenila trenutke, ko sta po dolgem času nekam 
odšla sama, ko sta si vzela čas zase.  
Kot vira moči v partnerskem odnosu nista videla v skupnem pogovoru, saj na začetku 
nista toliko razmišljala, kaj pa midva, da bi se morala pogovarjati, ampak sta se 
zavedala stresne situacije in da je na prvem mestu hčerka, saj je bil prve mesece 
prisoten šok. Dolgo časa sta tudi bila ločena, saj je udeleženka bila zraven hčerke v 
 
51 
bolnišnici – 2 tedna v porodnišnici, cca. 3 tedne v Ljubljani in še kak slab teden v 
Mariboru, da so se zmenili za zdravila in nato je lahko prišla domov.  
Vir moči je udeleženka črpala drugje – pri psihologinji, kamor je hodila na pogovore. 
Sama poroča, da je imela v sebi sestavljeno zgodbo, da hčerka ne bo živela, da bo 
umrla. Čeprav se spomni, da je psihologinja dobila od nje povsem drugačno zgodbo, 
in sicer da bo hčerka boljše, da ne bo umrla. Prav tako si je zaželela nove nosečnosti, 
saj jo je ta želja držala po konci.   
Med vsem tem dogajanjem je udeleženki bilo zelo pomembno, da jo je mož umiril, 
da je hčerka še vedno z njima in naj pusti času čas.  
Udeleženka je zatem zanosila in se spominja, da sta se z možem vso nosečnost 
kregala. Sama je bila zelo umirjena, ni je strašila misel, če bi se z možem razšla in bi 
bila mama samohranilka. Ta nov otrok je pomenil nek nov začetek, to ji je bila 
dodatna moč. Medtem pa je partner vse videl kot nek pobeg.  
Čeprav priznava, da je bila morda naslednja nosečnost primarno sebična, je bila 
pozitivna za vso družino. Priznava, da so se vsi premaknili naprej. Moč ji je dala 
ljubezen, sreča, vsa  pozitivna čustva, ki so ji pomagala pri negativnih stresnih 
situacijah. In tako je zmogla vse. Za vse te pozitivne občutke meni, da bi jih lahko 
povezali z občutki, ko si sveže zaljubljen, ko vidiš, kako trava raste, ko zmoreš vse in 
si tako pozitiven. Zaveda se, da je zavedno kompenzirala.   
Da je udeleženec sprejel potrebe svojega otroka, je trajalo par let, tam nekje 3 leta. 
Čeprav  je v dvomih glede tega, kaj pomeni pojem sprejeti. Dejstvo, da bo otrok 
invalid, je sprejel nekje v enem letu, za zavedanje, da pa bo z njim živel, pa je 
potreboval določen čas, ki traja. Sebe vidi kot človeka, ki dela stvari z namenom, ki 
rad vidi napredek povsod in ve, da tega ne mara ter da mu bo šel del tega vedno na 
živce. Sprejetje otrokovih posebnih potreb vidi kot predajo v smislu, tako je in konec.   
Žena je posebne potrebe svoje hčere sprejela ob rojstvu naslednjega otroka. Zelo 
dobro se je počutila že med nosečnostjo, ko je vedela, da bo vse v redu.   
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Par 3 
Da je otrok s posebnimi potrebami, sta udeleženca spoznala šele po približno enem 
letu po rojstvu otroka. Najprej tega nista nekje do treh let dojela in potem sta vedno 
primerjala drugorojenca s prvorojencem, kaj je že on naredil in odštevala mesece, 
kdaj bo to dosegel tudi drugorojenec. Počasi sta dojela, da nekaj ni v redu in začeli so 
se obiski pri zdravniku. 
Udeleženec se spominja, da je bil najprej šok. Prav tako so se po mislih začela porajati 
različna vprašanja. Zakaj ravno naš otrok? Kako bo to vplivalo na vzgojo starejšega 
otroka in kako naj negujeva in vzgajava otroka s posebnimi potrebami? 
Oba udeleženca se strinjata, da je partnerski odnos ostal v redu in da so se med seboj 
povezali ter da sta imela nekaj časa tudi zase. Prav tako sta delo in vzgojo otrok – 
obeh – opravljala skupaj. Tudi za otroka s posebnimi potrebami sta skrbela oba, le 
varstvo je bilo izmenično zaradi službe,  ki sta jo opravljala. Kot negativno stran tega 
udeleženka vidi le v tem, da je bil prvorojenec potisnjen malo na stran, kar pa je po 
njenem mnenju napaka.  
Obiske so opravljali, ko je bil otrok večji, in sicer tako, da je eden od staršev ostal 
doma z njim, drugi pa je lahko šel. In skozi vse to sta se znala tudi povezati.  
Udeleženec je povedal, da so se pojavile tako pozitivne kot negativne spremembe, 
ampak sta vse negativne stvari znala rešiti sama. Prav tako jima je sprotno reševanje 
težav, vsega, kar je zadevalo otroka, njegov razvoj, obiske pri zdravnikih in 
pogovarjanje drug z drugim najbolj pomagalo pri soočenju z otrokovimi posebnimi 
potrebami.  
Čas sprejemanja je bil za udeleženca dolg in boleč proces, saj je v njiju ostal nek 
črviček, ki še vedno kdaj pa kdaj vzbudi določena vprašanja. Udeleženka je 
potrebovala 3 leta, da je sploh dojela, da to ni otrok, kot bi moral biti, da je nekaj 
narobe. Nato je nekaj časa upala, da to ni res. In ta črviček v njej vztraja še danes, 
čeprav sta s partnerjem po določenem času  posebne potrebe otroka sprejela kot 
dejstvo in jih sprejemata kot del življenja.    
Udeleženki so pomagali tudi različni seminarji, v teorijo samo pa se ni rada kaj dosti 
poglabljala. Vse sta reševala sproti in to jima je bilo najbolje.  
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Par 4 
Otrok se je staršema rodil kot nedonošen in se posebne potrebe niso kazale. Dokončno 
diagnozo so izvedeli ob otrokovem 7. mesecu. Najprej tega nista mogla verjeti, 
razmišljala sta, da gre za napako ali kaj drugega. Temu je sledilo razočaranje, jeza. In 
ker je udeleženka tudi verna, se je pojavila tudi jeza na Boga – zakaj. 
Udeleženec je ob diagnozi padel v stanje šoka, saj si nikoli ni predstavljal česa 
takšnega. Prav tako se jima ni zdela »posrečena« izjava zdravnikov, ki sta bila ob 
udeleženki v času nosečnosti. Ko so se ji pojavile težave, sta jima rekla, kaj pa lahko 
naredita dva zdravnika kot zdravega otroka.  
Nato sta se le dve mladi zdravnici ojunačili in rekli, da bi naredili test še za drugo 
kromosomsko napako. Tudi za vsem tem sta sledila jeza in razočaranje. 
Poročata, da se pojavljajo občutki nemoči tudi še zdaj. Menita, da so v življenju vedno 
prisotni vzponi in padci. Prav tako se v razvoju otroka pojavi nekaj novega in nato 
spet stagnira.  
Posebne potrebe otroka niso imele bistvenega vpliva na partnerski odnos. Sploh ne v 
smislu, da bi to nanju vplivalo negativno. Udeleženec se spominja, da sta se prve dni 
ali tedne bolj ukvarjala s tem, kako diagnozo otroka sporočiti prijateljem, sorodnikom. 
Udeleženka pa poroča, da se je odnos dolgoročno poglobil, ni pa prepričana, če je bila 
to kakšna izboljšava. Skozi vse težave, ki so se pojavile, sta si znala stati ob strani. 
Čeprav udeleženec poroča o večjih razlikah v odnosu oče/mama, mož/žena.  
Udeleženka meni, da so ji otrok sam in izobraževanja za starše otrok s posebnimi 
potrebami pomenili največji vir moči pri soočenju z otrokovimi posebnimi potrebami. 
Meni, da ni bilo nikoli tako težko, da ne bi mogla shajati z vsemi zdravstvenimi 
težavami, terapijami. Prav tako so ji bila v veliko pomoč izobraževanja za starše otrok 
s posebnimi potrebami.  Dodatno moč ji vlivata sinov uspeh in napredek. Prav tako 
jima je bila v oporo dodatna pomoč oziroma moč, dodatna volja partnerja, da ne 
obupuje, da sta si stala ob strani.  
Tudi udeleženec meni, da največjo moč da to, ko vidiš otroka, da nekaj zmore in da 
ne gre za težjo prizadetost. Ves ta otrokov napredek je staršema dal še več veselja in 
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navdušenja. Vendar pa udeleženec poroča, da so se pri njem pojavile nepojasnjene 
zdravstvene težave, s katerimi je šel do psihiatra. Le-ta je menil, da bi lahko težave 
izvirale iz podzavesti.  
Udeleženka meni, da je otrokove posebne potrebe sprejela nekje po 2. letu starosti, 
takrat ko se je sama malo bolj odprla in iskala še druge starše po forumih. Takrat, ko 
je lahko svobodno govorila o tem. Udeležencu ni nikoli zraven otroka nerodno in 
čeprav si želi zdravega otroka, ga ne bi zamenjal za nič na svetu, vendar pravi, da se 
s posebnimi potrebami otroka dokončno nikoli ne sprijazniš. 
Par 5 
Ob novici, da se je rodil otrok s posebnimi potrebami, gotovo ni pozitivnih občutkov, 
pravi naš udeleženec. Teh občutkov ne opredeli ravno kot stanje šoka. Enostavno 
moraš sprejeti. Prijetno definitivno ni, vendar tega niso vlekli vse do dveh ali treh let. 
Otroka so sprejeli takoj in ga imeli radi. Udeleženka pravi, da je ob novici doživljala 
negativne občutke, šok, žalost, strah, kako bo naprej, razočaranje in predvsem 
tesnobo. Pravi, da je dobro, da imamo telefone, da je lahko poklicala domov partnerja 
in družino, s katerimi se  je pogovarjala, saj ji je bilo tako lažje, kot takrat, ko so 
potrdili diagnozo in je bila sama.  
Obiskov zaradi posebnih potreb otroka niso črtali, življenje samo je teklo normalno 
dalje, niso ga puščali  doma, da bi ga skrivali ali se ga sramovali. Stvari so se 
spremenile, saj so imeli majhnega otroka in njegove posebne potrebe, ampak 
poskusili so živeti čim bolj normalno življenje dalje.  
Ob strani jim je stala vsa družina, tete, strici. Vsi so jih poklicali in potolažili. Prav 
tako so se naprej vključevali v dejavnosti, obiske. Res pa je, da so začutili tiste 
poglede, ki jih lahko občutijo še sedaj. Tudi udeleženka se spominja, da so bili prvi 
dnevi in leto drugačni kot pri prvorojencu. S partnerjem sta se pogovarjala, včasih 
manj, saj pravi, da moški morda to sprejemajo drugače, ampak sta vedno znala 
komunicirati med seboj, kaj doživljata, tako nebesedno kot besedno. Tudi vzgojo in 
skrb za otroka sta prevzela oba. Udeleženka je morda več prispevala pri učenju 
pedagoškega znanja in gospodinjskih opravil, medtem ko si ga je oče z drugimi otroki 
vedno vzel zraven, da je bil z njim ob delu zunaj in pri igri. Nikjer ga niso izključevali, 
vedno sta mu dodelila tudi obveznosti, vendar v tolikšni meri, kolikor sta vedela, da 
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je sposoben. Lepo jima je bilo, da sta si kljub vsemu vzela čas zase. Partner je bil pri 
gasilcih, partnerka pa si je trudila vzeti čas za kavico in klepet s prijateljico, čeprav 
nekoliko manj. Pomembno se ji je zdelo ohraniti dober partnerski odnos in da se vse 
ne osredotoči le na otroka.  
Za posebne potrebe svojega otroka nista krivila drug drugega. Izvedela sta, da je do 
tega prišlo naključno in tudi sama nista kasneje brskala, po kateri strani bi lahko bil 
vzrok, če se sploh bi dalo ugotoviti. Rojstvo otroka s posebnimi potrebami ni skrhalo 
njunega odnosa, so pa stvari drugačne, tudi spolnost je drugačna. Vendar ne bistveno. 
Preko pogovorov so ostali še naprej povezani, hodijo skupaj na morje, obiske. Odnos 
se spremeni, vendar je potreben samo čas. 
Največji vir moči v odnosu je udeleženki predstavljalo to, da jo je mož imel še naprej 
rad. V določeni meri tudi vera in spodbude drugih, saj jima je ob strani stala vsa 
družina, katera jima je nudila tudi varstvo. Moč sta torej črpala od tukaj, saj so obiski 
zdravnikov ali pa kakšne spremljajoče bolezni kar naporne. Udeleženec pa poudarja, 
da poti nazaj ni in da otroka enostavno sprejmeš  takšnega, kot je in ga imaš rad od 
prve minute dalje.  
Prav tako se oba strinjata, da je sprejetje posebnih potreb otroka težko opredeliti. Da 
jima je lažje, pa jima definitivno pomaga otrokov napredek, njegova dobro razvita 
motorika,  ki jima dajeta dodatni zagon in veselje Včasih sta primerjala svojega otroka 
z drugimi in videla, da imajo drugi še večje težave, kar jima je bilo kot v neko tolažbo, 
saj njun otrok ni tako slab v razvoju.   
Par 6 
Ko sta udeleženca izvedela za posebne potrebe otroka, kar ni bilo takoj, je sledila faza 
šoka, čeprav zaradi tega ni bilo konec sveta. Ženina prva misel je bila, kako bo to 
sporočila okolici, svojim prijateljem in v službi, da bodo najbolj normalno sprejeli 
hčerko in njo samo. V hčerko nista nikdar dvomila. Glede na prognozo, kako slaba je 
bila, nista nikoli obupala, saj  je kazala vse nasprotne znake.  
Na partnerski odnos posebne potrebe otroka niso slabo vplivale. Udeleženki se je vse 
tako hitro odvijalo, da je tudi pomislila, da morda partner ni za takšno življenje. Zdelo 
se ji je pomembno, da ve, da mu ni treba biti v tem, ker vsi ljudje niso za to. Dala mu 
je vedeti, da ne bo mogla biti takšna, kot je bila do zdaj in da bo najverjetneje ves čas 
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preživela s hčerko. Vendar je bil možev odziv pozitiven. Udeleženec pravi, da se je 
na vse odzval kakor se je lahko, saj je namreč čez teden službeno odsoten. Tako je 
večina skrbi glede hčerke, vožnje k zdravnikom, padla na ženo. Na začetku nista sama 
nikamor hodila, saj sta bila izčrpana. Čisto sama sta šla pred tremi leti na tridnevni 
oddih. Sta pa si ustvarila vizijo za prihodnost. Svojega prvega otroka ne bosta 
obremenjevala s tem, da bo moral skrbeti za sorojenko. Ko bo dovolj velika, jo bosta 
vključila v skupnost njej podobnih, s katerimi bo zaživela. Sama pa bosta naprej živela 
partnerski odnos.  
Že ko se je hčerka rodila, se nista spraševala, kdo je kriv, ni bilo vprašanje krivde. 
Stvari so se kvečjemu izboljšale. Postala sta bolj aktivna, več sta hodila okrog, saj sta 
že prej rada veliko potovala. Kasneje sta to počela bolj v domovini, ne nekje izven 
meja. Udeleževala sta se tudi seminarjev, kjer sta spoznavala nove ljudi, ki jih drugače 
ne bi nikoli v življenju. To se je udeleženki zdel  pozitiven obrat. Udeleženec pravi 
tudi, da tako vidiš, da nisi sam, da obstajajo še hujši primeri. Prav tako meni, da sta 
imela srečo, da sta bila v takšni skupini, kjer so se lahko tudi pošalili.  Menita, da sta 
ohranila nek normalen partnerski odnos, nič drugačen, čeprav ne vesta, kako je, če 
nimaš otroka s posebnimi potrebami. Sta pa skozi to obdobje postala pozorna na 
stvari, na katere prej nista bila, začela sta gledati na drobne stvari. Postala sta pozorna 
in zadovoljna z drobnimi stvarmi, s katerimi prej morda nista bila. Prav tako je 
udeleženka pri sebi ugotovila, kako vztrajna zna biti, če želi, česar se prej ni nikoli 
trudila. Potem je videla, kaj vse se z vztrajnostjo da narediti.  
O posebnih potrebah otroka na samem začetku ni bilo govora. V tej smeri nista 
razmišljala nikoli. Na začetku je bilo rečeno, da bo tudi umrla. Vendar tudi v tej smeri 
nista razmišljala. Prav tako udeleženec poroča, da o njeni diagnozi ni bilo nobenih 
informacij, bila je čista neznanka. Vendar je bila hčerka tista, za katero je šlo. Ni bila 
otrok s posebnimi potrebami, ampak je bila ONA. In sprejeli so jo kot osebo in to je 
bil največji razlog, zaradi katerega je šlo.  Kot sama pravita, sta s hčerko že ob rojstvu 
sklenila pakt. Kolikor lepega sta dobila od nje, toliko sta sama potrojila in vložila v 
skrb zanjo. Udeleženka tudi sama ni jokala, ali se spraševala, joj, zakaj moj otrok. 
Meni, da je med njima s partnerjem kdaj prišlo do kakšnega nepotrebnega prepira, ker 
je bila samo utrujena, on pa službeno veliko zdoma. Kot mama takšnega otroka je 
živela v svojem svetu. Vendar zaradi tega sama ni pustila službe, delala je normalno 
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8 ur naprej. Želela sta in si tudi zastavila cilj, da nadaljujeta življenje takšno, kot je 
bilo. Iz vsega tega nista delala posebnosti, prav tako niso izgubili na ta račun nobenih 
prijateljev. S hčerko sta šla vsepovsod in je nikoli nista obravnavala kot ubogo. In to 
se pozna tudi na hčerini samozavesti.  
Hčerina diagnoza sama ni nikoli vplivala na njun odnos, saj je lahko odnos takšen, 
kot je s takšnim otrokom ali brez. Probleme sta imela z udeleženčevimi starši, saj so 
se veliko vtikali v stvari, kako jih delata. Zaradi tega so se tudi odselila, saj bi lahko 
to zelo vplivalo na njiju. Drugače si stvari vedno naredijo lepe. Tudi pri vzgoji 
pomaga mož, še posebno v fizičnem smislu, če udeleženka česa ne zmore. Udeleženka 
je hčerki želela vožnje do zdravnikov čim bolj olajšati, zato sta si vožnjo naredili čim 
bolj prijetno. Velikokrat sta se ustavili tudi na kosilu in kakšni sladici.  Kljub temu da 
se pojavijo ovire, je udeleženec prepričan, da se za vsako oviro najde rešitev. Če kaj 
ne gre, malo premislijo in potem zmorejo. Žena je prepričana, da je bolje zgrabiti tisto, 
kar je in iz tega stisniti najboljše, da se ne poglabljaš preveč in da ne filozofiraš, saj 
je včasih tako bolje in da se ne oziraš na to, kako bi bilo in kako ne bi bilo. Oba sta 
mišljenja, da se vse da in da je to njihov način življenja, ravno zaradi tega jima je v 
življenju veliko lažje.  
Udeleženka je prepričana, da sta lažje sprejela posebne potrebe svoje hčerke zaradi 
njune velike medsebojne ljubezni in življenjskih preizkušenj. Udeleženec in 
udeleženka poročata, da o posebnih potrebah nista veliko debatirala, saj hčerke tudi 
nista tako obravnavala. Sprejela sta jo takšno, kot je, kot otroka, in ne kot nekaj, kakor 
piše v teoriji, kakšna bi morala biti.  
Par 7 
Do samega rojstva partnerja nista vedela, da bo z otrokom kaj narobe. Najprej je bila 
udeleženka zmedena in ni pričakovala, da bi šlo kaj narobe. Vendar se je nato začela 
spraševati, kaj bi lahko šlo narobe, saj so vsi dojenčki jokali, le njen ne. Udeleženec 
je tudi sam vedel, da je nekaj narobe, takoj, ko jo je videl. Zanj je bil šok. Tisti dan je 
ves dan taval po mestu. Bilo je težko. Nato sta bila vržena v to, saj sta bila zaposlena 
dan in noč – več potrebe po skrbi.  
Skozi čas se je pokazalo, kdo je njun pravi prijatelj in kdo ne. Menita, da je problem 
okolica, ki ne sprejema takšnih otrok. Udeleženec poroča, da so se vsi začeli 
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oddaljevati od njih, da jih je bilo vedno manj na zabavah. Tudi zdaj še buljijo v njih, 
vendar poglede vrnejo tako, da drugim postane neprijetno. Veliko jima je pomenilo, 
če je kdo od sorodnikov vprašal, kako so ali potrebujejo pomoč. Najbolj jima 
pomagajo starši udeleženke. In sama meni, da je tukaj točka, ali se s partnerjem 
povežeš ali pa greš narazen. Prav tako je veliko odvisno tudi od ženske same. Oba se 
strinjata s tem, da si je za partnerja potrebno vzeti čas. Prav tako se jima zdi 
pomembno, da ohranita del sebe in si vzameta čas za stvari, ki ju osrečujejo. Tako 
udeleženka ponovno hodi v službo za 8 ur, saj je sedaj mož prekinil delovno razmerje, 
da lahko skrbi za hčerko. Prej je bila zaposlena le za polovični delovni čas, mož pa je 
delal polni delovni čas. Pomembno jima je, da sta znala sebe ohraniti kot človeka. 
Prav tako si že od rojstva hčerke delita skrb zanjo – en večer eden, naslednji drugi. 
Tudi delo za gospodinjstvo, delo in skrb za hčerko si znata razdeliti. Tako znata za 
njo poskrbeti oba.  
Psihično in fizično je težko, zato je udeleženka v težkih situacijah potrebovala nekoga, 
ki ni čustveno vpleten, da jo malo »ven potegne«. Meni tudi, da kot ženska možu ne 
smeš nergati, ampak mu moraš pustiti, da poskusi stvari in jih naredi tako, kot jih 
naredi. Tudi udeležencu je bilo psihično težko in naporno, zato je kdaj na začetku tudi 
obupal. Po izgubi prijateljev so se začeli družiti s takšnimi, ki imajo podobne zgodbe. 
Hčerke ne skrivata, z njo gresta povsod. Življenje se jim je obrnilo in je tudi težko, 
vendar so se navadili. Posebne potrebe so vzeli kot pozitivne izkušnje. Udeleženka 
meni, da se kot človek spremeniš. Začneš se podzavestno spreminjati, delati na sebi. 
Začela sta uživati v drobnih stvareh, zaradi katerih ne komplicirata na veliko. Tudi 
drug drugega nista krivila za diagnozo hčerke – to je bila igra narave, s tem se nista 
bremenila. 
Največji vir moči pri soočenju s posebnimi potrebami otroka sta našla v moči drug 
drugega. Drug drugega tako dopolnjujeta, si pomagata. In v dvoje je lažje, da sta si 
pomagala. Udeleženki je pomembna predvsem podpora in spoštovanje partnerja ter 
spoštovanje potreb drug drugega. Naprej so jo začeli vleči majhni cilji, svetle točke – 
s tem je bila zadovoljna. In zadovoljna je, da je hčerka zdrava. Vso pohvalo posveča 
moškim, ki znajo poslušati svojo ženo, da se lahko tudi zjoče v trenutku, ko to 
potrebuje in dobi objem, ko ga je potrebna. Važen faktor črpanja moči se udeležencu 
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tudi zdi to, da sta znala težke stvari obrniti v šalo in to sama onadva v njunem odnosu 
razumeta.  
Otrokove posebne potrebe je udeleženka sprejela takoj, saj ji je že med porodom 
intuicija govorila, da nekaj ne bo v redu. Pomembno se ji zdi, da sam pri sebi urediš 
določene zadeve – da sprejmeš svojega otroka in greš čez to. Tako preživiš vse. 
Udeleženec poroča, da ni bilo časa razmišljati o tem, saj enostavno padeš v ritem. Kot 
staršu ti veliko pomeni že to, da ti otrok vrne nasmeh in ti da vedeti, da je vse v redu.  
 
 
6.2 Opis splošne strukture doživljanja  partnerskega odnosa, ko se 
partnerja soočata z rojstvom otroka s posebnimi potrebami 
Pri udeležencih raziskave se pojavljajo naslednje skupne teme:  
a) da bo otrok s posebnimi potrebami, so vsi udeleženci izvedeli šele ob porodu, b) 
negativna občutja ob novici, da bo otrok s posebnimi potrebami, c) podpora partnerja, 
d) potreba po ohranitvi sebe, e) deljena skrb za otroka s posebnimi potrebami, f) delno 
sprejetje otrokovih posebnih potreb. 
Vsi udeleženci raziskave so poročali, da med nosečnostjo niso vedeli, da bo z otrokom 
kaj narobe. Da se jim je rodil otrok s posebnimi potrebami, so ugotovili šele ob porodu 
ali celo nekaj mesecev in tudi let po rojstvu otroka s posebnimi potrebami. Ob tej 
novici udeleženci poročajo o neprijetnih občutjih. Najprej se je pri udeležencih 
pojavilo stanje šoka. Nato so pri nekaterih sledili še občutki negotovosti, strahu, kako 
naprej, pojavili so se tudi občutki tesnobe, razočaranja in žalosti, čeprav eden izmed 
parov po stanju šoka posebnih potreb otroka ni obešal na velik zvon in je gledal na 
otroka kot na otroka samega, ne na otroka s posebnimi potrebami in kakšen bi otrok 
po »teoriji« moral biti, zato se negativna občutja niso pojavljala.  
Kot vir moči so pari navajali predvsem podporo drugega partnerja. Veliko lažje jim 
je bilo, ko sta s partnerjem šla skupaj do zdravnika. Ko je imel en partner slab dan, ga 
je drugi spodbujal in bodril ter obratno. Pomembno jim je tudi bilo, da so se znali 
pogovarjati drug z drugim. Medtem le ena udeleženka poroča, da je moč črpala drugje 
ter da se s partnerjem nista veliko pogovarjala in bila skupaj, saj sta zaradi težke 
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diagnoze hčerke preživela veliko časa narazen. Večini parov je veliko pomenilo tudi 
oblikovanje novih prijateljskih vezi s starši, ki imajo podobne zgodbe. Lepo je, ko so 
vedeli, da niso sami in se lahko v skupini povežejo na svoj način. Nekaterim pa so 
pomagala tudi izobraževanja za starše z otroki s posebnimi potrebami.  
Posebne potrebe otrok pri večini partnerskih odnosov niso vplivale na spremembe v 
odnosu, vsaj ne v negativnem smislu, saj so se ga trudili normalno ohranjati še naprej. 
Pri dveh parih se je odnos poglobil, saj so se skozi stresne situacije in težka obdobja 
še bolj povezali med seboj. Dve udeleženki poročata, da sta preko te izkušnje zrastli 
tudi v odnosu do sebe. Ena je spoznala, kako zna biti vztrajna, medtem ko je druga 
postala bolj umirjen človek. Tudi eden od udeležencev je povedal, da ostale težave ob 
hčerki postanejo drugačne. Dva para poudarjata tudi, da sta začela v takšni situaciji 
ceniti majhne in drobne stvari (predvsem hvaležnost, da je otrok zdrav) ter ne 
komplicirati. Dva para z enako diagnozo otroka sta poročala, da na začetku nista 
razmišljala o odnosu, ampak le o otroku. Vendar ko jim je otrok odrastel, so ponovno 
cenili preživet čas s partnerjem. Prav tako sta ista para še omenila, da kdaj pride do 
nepotrebnega prepira zaradi utrujenosti in izčrpanosti.  
Pari so med vso to stresno situacijo ohranili del sebe, saj so vsi obdržali svoje službe. 
Prav tako so s svojim otrokom še naprej zahajali v  okolico, saj se ga niso sramovali 
ali ga hoteli skrivati, čeprav so in še kdaj naletijo na neprijetne poglede. Med drugim 
dva para navajata, da so se trudili ohraniti svoje potrebe oziroma niso zanemarili 
svojih dejavnosti, interesov.  
Skrb in vzgojo otroka so si pari med seboj razdelili. Udeleženke so morda bolj 
poskrbele za nego in vzgojo, medtem ko so tudi udeleženci pomagali pri negi in 
predvsem kasneje, ko so otroci odraščali, so bili fizična pomoč svojim partnerkam. 
Pri otrocih, ki imajo bolj razvite motorične sposobnosti (hoja, igra), so jih udeleženci 
vključevali v različne zunanje dejavnosti (športne dejavnosti, igre). Le en udeleženec 
poroča, da je za nego večino časa skrbela žena, sam pa se je posvetil zdravima 
otrokoma.  
Sprejeti otrokove potrebe je težko in je zato potreben čas, ki se ga ne da točno časovno 
oceniti. Proces sprejemanja je pri naših udeležencih trajal različno dolgo, najdlje je 
bilo približno 3 leta. Večini parov je pomagal predvsem otrokov napredek (kaj se je 
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otrok naučil, česa vse je otrok sposoben narediti, da se jim odzove nazaj z nasmehom), 
da so sprejeli otrokove posebne potrebe. Večina udeležencev meni, da se kot starš s 
posebnimi potrebami otroka stoodstotno nikoli ne sprijazniš. Dva od parov sta nam 
povedala, da sta posebne potrebe otroka sprejela delno. Eden od parov meni, da to 
sprejmeš takoj, saj si enostavno potisnjen v takšno situacijo, medtem ko en par ni 
delal velikega poudarka na posebnih potrebah. Ena od udeleženk je posebne potrebe 
otroka sprejela ob rojstvu naslednjega otroka, kjer so ji pozitivna čustva dala energijo 
in spodbudo. Udeleženci so doživljali, da jim je pri sprejemanju otrokovih posebnih 
potreb pomagala predvsem njihova medsebojna ljubezen oziroma zgodovina 
predhodno trdnega odnosa. 
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7. RAZPRAVA  
 
Vsekakor lahko rečemo, da otrok z duševno in/ali telesno motnjo v razvoju vpliva na 
življenjski ritem staršev, zasebno življenje in socialne stike družine. Pomembno je, 
da se partnerja na novo naučita spretnosti za skrb tega otroka in komunikacije drug z 
drugim ter okolico. Prav tako je pomembno, da partnerja drug drugega poslušata in 
podpirata. Vsak izmed njiju se mora vseh teh veščin učiti na novo, zato potrebuje vsak 
tudi možnost, da se tega nauči brez pametovanja in vtikanja drugih. Vsak starš najbolj 
ve, kaj je dobro zanj, za partnerja in seveda za bolnega otroka (Novljan 2004, 134). 
Z našo raziskavo smo dobili vpogled v doživljanje parov oziroma staršev otrok s 
posebnimi potrebami in kako posebne potrebe otroka vplivajo na partnerski odnos. 
Prav tako smo se seznanili, kako se starši kot par soočajo s posebnimi potrebami 
svojega otroka, kaj jim je pomagalo pri sprejetju le-tega in koliko časa je bilo 
potrebnega za to. K raziskovanju so nas spodbudila lastna vprašanja in opažanja, ki 
so se nam porodila ob opravljanju prostovoljnega dela v eni izmed ustanov, kjer 
prebivajo otroci s posebnimi potrebami. Da bi doživljanja in poglede na partnerski 
odnos še podkrepili, smo v razpravi vnesli citate naših udeležencev. Pri raziskovanju 
tega področja sta nas vodili dve glavni vprašanji:  
- »Kaj doživljajo pari, ko se jim poruši »podoba« idealnega otroka?«   
- »Kako to doživljanje vpliva na partnerski odnos?« 
Za raziskovanje smo uporabili fenomenološko metodo raziskovanja, ki se posveča 
raziskovanju doživljanja človeškega izkustva, torej nečesa, kar se dogaja »znotraj« 
osebe. Rezultati so pokazali, da se ob novici, da je njihov otrok s posebnimi 
potrebami, pri vseh parih najprej v večji ali manjši meri pojavi šok. »Jaz sem doživel 
šok. Niti ga nisem pričakoval niti nisem vedel, za kaj gre. In tako smo bili vrženi v 
novi svet, kjer noben ni vedel, kam, ne kaj. V tistem strahu, ko ga maš…«; »Takrat, 
ko pa sem izvedela, pa šok, vse se ti zdi nepredstavljivo…«; »Če je bilo kaj v življenju 
šok, je bilo to, ko sva izvedela za diagnozo.«  
Pri nekaterih udeležencih so se pojavila nekatera druga negativna občutja, kot so 
negotovost, strah, jeza, razočaranje, tesnoba, žalost, medtem ko je eden od parov 
menil, da ni časa razmišljati o čem drugem in padeš v ta tok ... »Temu je sledilo 
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razočaranje, jeza.«; »Ob novici sem doživljala negativne občutke, kot so šok, žalost, 
strah, kako bo naprej, razočaranje in predvsem tesnobo.« 
Prav tako pa nam je eden izmed parov zaupal, da sta po šoku otroka nadalje 
obravnavala kot osebo in ne kot otroka s posebnimi potrebami, zaradi česar sta se 
izognila neprijetnim doživljanjem: »Točno to, ona pri nas ni bila otrok s posebnimi 
potrebami ali pa joj, ona ima to in to diagnozo. Mi imamo Tino in njo smo od rojstva 
sprejemali kot osebo.« 
Tudi drugi avtorji ugotavljajo, da novica o drugačnosti otroka njegove starše zmeraj 
pusti v fazi šoka, ne glede na to, ali novico izvesta ob rojstvu ali nekaj časa kasneje 
(Restoux 2010, 135). Različni avtorji Kesic Dimic (2010, 84-84), Novak (1995, 84) 
in Pori (2012b, 12-13) menijo, da so na začetku starši v fazi šoka, ki mu sledijo 
občutki jeze, razočaranja, negotovosti, žalosti, tesnobe. Lahko je prisotno tudi upanje.  
Tudi Park (1977) opredeljuje proces žalovanja z naslednjimi stopnjami: šok, obup, 
iskanje krivde, umik in končna prilagoditev s sprejemanjem realnosti. Tudi proces 
sprejemanja otroka s posebnimi potrebami bi lahko opredelili kot proces žalovanja. V 
našem primeru se lahko najbolje približamo prvi stopnji – šoku, ki je bil prisoten pri 
vseh udeležencih. Glede na dobljene rezultate o občutjih, o katerih so pričali 
udeleženci, bi lahko predvidevali, da so šli skozi tri obdobja, o katerih govori 
Millerjeva (1994). Prvo obdobje avtorica imenuje »preživetje«, v katerem po stanju 
šoka občutijo negativna čustva, ki so naravni odziv. V tem obdobju bi naj starši svoje 
potrebe postavili na stranski tir in v ospredje postavili le potrebe otroka. Ta del lahko 
postavimo pod vprašaj, saj sta partnerski odnos v prvih letih otroka na stranski tir v 
naši raziskavi postavila le dva para. »Na začetku nisva hodila nikamor, sva bila 
izčrpana. Na začetku ne. Potem kasneje. Se mi zdi, da takrat, ko se je rodil naslednji 
otrok, pa še takrat ne najbolj. Prvo, ko sva šla, sva šla pred tremi leti za tri dni sama.«; 
»Na partnerski odnos na začetku nisva mislila. Partnerski odnos je bil postavljen na 
stranski tir, ampak noben od naju ni trpel preveč, ker sva bila v akutnem stanju, ki 
naju je šokiralo.« 
Drugo obdobje – obdobje iskanja, je obdobje, v katerem starši spoznajo natančno 
diagnozo otroka in možnost za iskanje ustrezne pomoči za otroka ter načine, kako 
živeti čim bolj normalno življenje z otrokom in njegovimi posebnimi potrebami. Po 
tem obdobju se tempo družinskega življenja ustali. Prav tako je otok načeloma 
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vključen v kakšno terapevtsko obravnavo, zavod, vrtec ali šolo. Zadnji dve obdobji 
omenjamo, ker smo preko neformalnega pogovora dobili informacije, da so vsi otroci 
vključeni v določeno ustanovo. Prav tako lahko rezultate naših udeležencev 
primerjamo s prvima dvema stopnjama žalovanja ob izgubi »idealne« podobe.  
Avtorica Plankar Grgurevič (1995, 91) je preko izkušenj in dela z družinami z 
otrokom s posebnimi potrebami ugotovila, da rojstvo otroka s posebnimi potrebami 
poveča povezanost med partnerjema in celotno družino ter da jim ta bližina omogoča 
boljše reševanje težav.  Prav tako so pari poročali o osebnostni rasti, ki so jo pridobili 
s pomočjo izkušnje ob otroku s posebnimi potrebami. Tudi naši udeleženci poročajo, 
da so partnerski odnos še naprej ohranjali. Nekateri celo, da se je njihov odnos 
poglobil: »Pomembna mi je predvsem podpora in spoštovanje partnerja ter 
spoštovanje potreb drug drugega.«; »Na partnerski odnos posebne potrebe otroka 
niso slabo vplivale.«; »Partnerski odnos je ostal. Dejansko malo bolj smo se 
povezali.« 
Prav tako sta dve udeleženki poročali o osebnostni rasti, ki sta jo gradili preko 
izkušenj in preizkušenj z otrokom s posebnimi potrebami: »Postala sva bolj aktivna, 
več sva hodila okrog, saj sva že prej rada veliko potovala. Ampak sva kasneje to 
počela bolj v ožjem krogu, ne nekje izven meja. Udeleževala sva se tudi seminarjev, 
kjer sva spoznavala nove ljudi, katerih drugače ne bi nikoli v življenju.«; »Postala sva 
pozorna in zadovoljna z drobnimi stvarmi, s katerimi prej morda nisva bila. Prav tako 
sem ugotovila, kako vztrajna znam biti, če želim, česar se prej nisem nikoli trudila.«; 
»…se spremeniš – vedno sem bila bolj kolerični človek, nato sem se umirila, začela 
sem delovati bolj umirjeno. Podzavestno se začneš spreminjati – delaš na sebi. Prej 
ti je bilo vse pomembno – zdaj ne kompliciraš.« 
 Prav tako so nekateri pari naše raziskave menili, da se življenje z otrokom s 
posebnimi potrebami spremeni, vendar se trudijo ohraniti normalno življenje. Juul 
(2010, 16) meni, da imajo pari oziroma starši otrok s posebnimi potrebami veliko 
manj časa kot običajne družine, čeprav naši udeleženci poročajo, da so šli s svojim 
otrokom na morje, k prijateljem, le en par je omenil, da  sta s partnerjem ločeno 
obiskovala prijatelje. Avtor prav tako meni, da je zelo pomembno, da znata partnerja 
po rojstvu otroka s posebnimi potrebami ohraniti svoj prostor, saj tako otroku nudita 
občutek olajšanosti in ne občutka krivde za slab odnos, ki se lahko oblikuje med 
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njima. »Obiskov zaradi posebnih potreb otroka nismo črtali, življenje samo je teklo 
normalno dalje, nismo ga puščali  doma, da bi ga skrivali in se ga sramovali.«; »S 
hčerko sva šla vsepovsod in je nikoli nisva obravnavala kot ubogo.«; »Hčerke ne 
skrivava,  z njo greva povsod.« 
Naši rezultati ne morejo potrditi mnenja avtorja Juula (2010, 41), ki navaja, da se 
pogosto zgodi, da se mož zatakne v vlogi tistega, ki služi denar, žena pa v vlogi 
gospodinje in starša. Vsi udeleženci naše raziskave so ohranili svoja delovna mesta. 
Nekateri udeleženci so poudarili, da so še naprej ohranjali svoje interese, čeprav 
morda v manjšem obsegu. Nego in skrb otroka so si pari med seboj enakovredno 
razdelili. »Tudi za otroka s posebnimi potrebami sva skrbela oba, le varstvo je bilo 
izmenično zaradi služb, katere sva opravljala.«; »Želela sva in si tudi zastavila cilj, 
da nadaljujeva življenje takšno, kot je bilo.« 
Tako lahko rečemo, da so se tako žene kot možje počutili izpolnjeno in so se izognili 
prepirom glede vlog starševstva in službe. »Prav tako si že od rojstva hčerke deliva 
skrb zanjo – en večer eden, naslednji drugi. Tudi delo za gospodinjstvo, delo in skrb 
za hčerko si znava razdeliti.«; »Tudi vzgojo in skrb za otroka sva imela oba.«; »Delo 
in vzgojo sva opravljala skupaj, varstvo je bilo izmenično zaradi službe.« 
Na podlagi tega ne moremo potrditi že omenjene raziskave, ki meni, da v partnerskem 
odnosu, kjer je predvsem eden od staršev preobremenjen z nego drugačnega otroka, 
pogosteje pride do razhajanj oziroma ločitev (Novljan 2004, 134). Do tega seveda 
lahko pride, vendar v našem primeru o večji obremenjenosti enega partnerja poroča 
le en par, kjer je za nego večino časa skrbela žena, mož pa se je posvetil zdravima 
otrokoma. 
Skrb za otroka s posebnimi potrebami, še posebno na začetku, ko je potrebno 
družinski sistem na novo organizirati, vpliva na zmanjšanje pozornosti in skrb za sebe, 
partnerja in druge zdrave otroke. Prav tako lahko močno žalovanje vpliva na občutek 
osamljenosti in odrinjenosti pri drugem partnerju (Plankar Grgurevič 1995, 92). 
Naravno je, da se v prvem letu ali dveh v ospredje postavi starševska vloga. Tako 
posledično partnerski odnos ne dobiva dovolj »hranil« za zdravo ravnovesje. 
Tveganje, da pride do takšnega neravnovesja v partnerskem odnosu, je v družinah s 
posebnimi potrebami otroka toliko večje (Juul 2010, 40). To lahko potrdimo le v dveh 
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naših primerih, kjer sta para poročala, da na začetku nista razmišljala o sebi, temveč 
o otroku: »Razmišljala sva bolj o otroku, prihodnosti. Partnerski odnos je bil 
postavljen na stranski tir, ampak nobeden od njiju ni trpel preveč, ker sta bila v 
akutnem stanju, ki ju je šokiralo in sta se osredotočila na otroka.« 
 Vsi ostali udeleženci so se trudili ohranit čas zase in predvsem za partnerja. 
»Pomembno je, da si vzameva čas zase, da greva sama na morje in da lahko hčerko 
pustiva v varstvu.«; »Kot starš takega otroka  moraš biti zadovoljen že, da imaš uro 
časa zase, za partnerja. In pomembno je, da to ohraniš. Da ohraniš trenutke zase in 
za partnerja, da ni vedno otrok v ospredju.«; »To se mi zdi zelo pomembno, da se vse 
ne fokusira samo v otroka in da se vse ne prilagaja njemu, ampak da se osredotočiš 
še na sebe, partnerja.« 
Glede na naše dobljene rezultate lahko pod vprašaj postavimo rezultate raziskav, ki 
podpirajo ugotovitve, da so starši otrok s posebnimi potrebami v večji meri vrženi v 
konfliktnejše okolje kot običajni pari, saj sta o pogostejših prepirih poročala le dva 
para. Para sta poročala, da je do prepirov prišlo le zaradi preutrujenosti in izčrpanosti 
ter zaradi kakšnih nestrinjanj med partnerjema. »V bistvu veš, kaj se meni zdi, ne 
moreš tako pod preprogo vse, da so zelo burne neke reakcije, hitro se skregaš, hitro 
si spoveš, zato ker to ni tako kot pri normalnih otrocih, nekaj tako malo potlačiš ... 
Torej že tako je vse skupaj stresno in potem je samo malenkost potrebna, da to 
eksplodira… že tako si nesrečen in nezadovoljen in potem ti samo nekdo nekaj reče… 
malo je potrebno, da eksplodiraš.«; »Med nama s partnerjem je kdaj prišlo do 
kakšnega nepotrebnega prepira, ker sem bila sama utrujena, on pa službeno veliko z 
doma.« 
Kot v družini z zdravim otrokom tako tudi v družini z otrokom s posebnimi potrebami 
prej ali slej pride do kakšnega resnega spora. Vendar to ne pomeni, da je družina s 
posebnimi potrebami otroka zato »slabša« ali »šibkejša«. Pomembno je le, da se par 
v takšni situaciji nekoliko hitreje nauči, kako se spopasti z nekaterimi splošnimi 
tegobami (npr. kako najti ravnovesje med partnerstvom in starševstvom; kako 
uskladiti svoje potrebe in potrebe otroka; spoštovati potrebe svojega partnerja in le te 
upoštevati) (Juul 2010, 16).  
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Egg (1976, 22) meni, da je v situacijah, kot je rojstvo otroka s posebnimi potrebami, 
pomembno, da si partnerja stojita ob strani in se bodrita. Tudi naši udeleženci so kot 
pomemben vir moči pri sprejemanju otroka s posebnimi potrebami navajali podporo 
svojega partnerja. Veliko lažje jim je bilo, ko sta skupaj s partnerjem hodila do 
zdravnikov ali ko so se bodrili, ko je bilo enemu od partnerjev težko. Pri soočenju z 
otrokovimi posebnimi potrebami je dvema paroma raziskave pomagala njihova 
medsebojna ljubezen oziroma predhodno kakovostni partnerski odnos. »Meni se zdi 
pomembno, tako, kot si že prej rekla (žena), da je bil najin odnos že prej trden.«; »Jaz 
bi tu rekla, in to bom zdaj prvič rekla: najina ljubezen. Ja, najina ljubezen, ki se imava 
rada. In ja, po moje je to dosti.« 
Na srečo so še tukaj druge družine in pari z otroki s posebnimi potrebami. Vsi ti starši 
se srečujejo v čakalnicah in na različnih seminarjih, namenjenim prav njim. In kar je 
najpomembneje: »Veš, da si z njimi del istega sveta. Vsi so doživeli isto: enake 
strahove, enake želje, o katerih si ne upajo govoriti niti s svojimi najstarejšimi 
prijatelji.« (Restoux 2010, 88). Ta nova mreža odnosov pripomore k ponovnemu 
zaupanju staršev vase in v partnerski odnos. Psihoterapevtka Marie-Noelle Gauthier 
meni, da ravno otroci s posebnimi potrebami vzpodbujajo starše, da odkrijejo sami 
sebe (Restoux 2010, 89). Tudi udeležencem naše raziskave je veliko pomenilo 
oblikovanje novih odnosov s pari, ki imajo podobne ali iste zgodbe. »Udeleževala sva 
se tudi seminarjev, kjer sva spoznavala nove ljudi, katerih drugače ne bi nikoli v 
življenju.«; »Pol malo kasneje pa vem, da so mi zelo pomagala ta izobraževanja za 
starše otrok s posebnimi potrebami in se je to obema zdela dobra stvar, ki nama je 
dala več volje in moči v tem.«; »Bilo mi je lažje, ko sem spoznala še nekoga s podobno 
izkušnjo.« 
Da sprejmeš posebne potrebe svojega otroka, je potrebno določeno obdobje in strinjamo 
se, da so zelo redki starši, ki lahko spontano in dokončno odprejo srce otroku, ki je 
prizadet (Juul 2010, 46). Večina naših udeležencev je mnenja, da otrokovih posebnih 
potreb nikoli ni mogoče sprejeti 100-odstotno, ta misel te lahko spremlja v različnih 
razvojnih obdobjih. Obdobje sprejemanja je težko časovno opredeliti, vendar so naši 
rezultati pokazali, da je najdaljše obdobje trajalo nekje 3 leta. »Časovno je zelo težko 
opredeliti, po kakšnem času sprejmeš, tako bom rekla, ne ravno čisto, verjetno nikoli, 
probaš nekako.«; »Otrokove posebne potrebe sem sprejela nekje po 2. letu starosti, takrat 
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ko sem se sama malo bolj odprla in iskala še druge starše po forumih.«; »Ampak to pač 
nekak se mi zdi, da sprejmeš, kot mogoče recimo, da se predaš in pa rečeš, ja, tak pač je 
in konec, tu nima smisla.«; »To sprejemanje je proces, ki vedno traja, ne preneha.«. 
 Avtorica Plankar Grgurevič (1995, 90-91) je skozi delo s starši otrok s posebnimi 
potrebami spoznala, da starši s svojimi otroki s posebnimi potrebami uživajo na način, da 
se skupaj z njimi veselijo njihovega uspeha in napredka. To so pokazali tudi naši rezultati, 
saj so starši, katerih otroci so bolje motorično sposobni, poročali, da jim je pri sprejemanju 
posebnih potreb otroka zelo pomagal njihov napredek, kaj zmorejo in česa vse se lahko 
naučijo. Vse to je v njih povzročilo dodatno voljo in energijo. Prav tako lahko povežemo 
naše rezultate z njenim prepričanjem, saj meni, da žalovanje ali v našem primeru rečeno, 
sprejetje posebnih potreb otroka v resnici ni nikoli končano, saj se poveča v različnih 
razvojnih obdobjih otroka. Tudi Porijeva (2012b, 23) je mnenja, da si starši oddahnejo in 
začnejo verjeti v čudeže, ko vidijo otrokov uspeh in napredek. »In vsakega takšnega 
njegovega uspeha se še bolj razveseliš. Imaš neko tolažbo, saj še ni tak kritično kot pri 
drugih.«; »Največjo moč ti da to, ko vidiš otroka, da nekaj zmore in da ne gre za težjo 
prizadetost. Ves ta otrokov napredek nama je dal še več veselja in navdušenja.«; »Prav 
tako nama je bilo tudi lažje ob spoznanju, da obstajajo otroci s posebnimi potrebami, ki 
imajo veliko večje težave. Hvaležna sva za to, da najina hčerka lahko hodi, govori.« 
Avtorica Restoux (2010, 91) je mnenja, da sta spoštovanje in vključevanje v okolico 
prvi dve obliki sprejemanja drugačnosti. Sprejeti nekoga drugačnega od sebe pomeni, 
da sprejmemo hkrati njegovo drugačnost kot njegovo človeškost – torej ne sprejmemo 
le otrokove bolezni in patologije, temveč njega kot osebnost, ki ima svoje želje in 
sposobnosti. 
 
7.1 Uporabnost rezultatov 
Rezultati raziskave lahko pomagajo pri razumevanju doživljanja parov ob spoznanju, 
da se jim je rodil otrok s posebnimi potrebami in procesu sprejemanja otroka s 
posebnimi potrebami, kar k temu procesu pripomore največ. Prav tako rezultati 
pomagajo bolje razumeti celotno dojemanje stresa v družini z otrokom s posebnimi 
potrebami in glavne vire moči pri premagovanju težkih  trenutkov skozi perspektivo 
partnerskega odnosa. Prav tako je pomembno, da spoštujemo vsako čustvo, ki ga 
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doživlja par. Ker smo v raziskavi vključili oba partnerja, tako ženo kot moža, nam 
rezultati dajejo vpogled v doživljanje obeh spolov, kar lahko predstavlja prednost 
glede na to, da nekateri moški velikokrat težko govorijo o takšnih dogodkih in 
občutkih.    
Rezultati raziskave lahko služijo kot pomoč pri nudenju pomoči parom, ki se znajdejo 
v težki stiski zaradi rojstva otroka s posebnimi potrebami. Pomembno je, da  staršev, 
ki se znajdejo v takšni težki situaciji, ne obsojamo, temveč jim znamo ponuditi 
ustrezno podporo in predvsem razumevanje. Kot pomemben prispevek se lahko 
raziskava šteje k razvoju večje pomoči staršem, partnerjema pri premagovanju ovir in 
neprijetnih občutij.  
Rezultati raziskave lahko nudijo vpogled strokovnjakom, predvsem zdravnikom, ki 
prvi sporočijo težko novico. Pomembno je, da se le ti zavedajo, da si je za novico 
potrebno vzeti dovolj časa in veliko mero empatije ter da so o otrokovi diagnozi 
iskreni. Upamo, da jih rezultati vzpodbudijo k večji uporabnosti učenja načinov 
sporočanja težke novice že v času izobraževanja.  
 
7.2 Omejitve raziskave 
Kot omejitve raziskave lahko omenimo, da gre za občutljivo in bolečo temo, zaradi 
česar so bila lahko poročila parov okrnjena. Prav tako je od rojstva otroka s posebnimi 
potrebami pri nekaterih parih preteklo veliko časa, zaradi česar se nekateri udeleženci 
niso dovolj dobro spomnili vseh takratnih občutij. Udeleženci so podajali dokaj 
različne odgovore na vprašanja, kar nam je predstavljalo težave pri oblikovanju  
splošnega opisa doživljanja, saj smo določene vidike težko strnili, da bi veljali enako 
za vse pare. Prav tako ugotovitev ne moremo posploševati in jih jemati kot način 
doživljanja vseh parov, ki se jim rodi otrok s posebnimi potrebami.  
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SKLEP  
»So lahko srečni tudi starši, ki imajo otroke posebneže?« (Schmidt 2017, 45). 
Družino sestavljata starša in otroci. In v vsaki družini je najpomembnejša ljubezen 
mame in očeta, ki oblikuje družinsko ozračje in razpoloženje. Ta ljubezen je dar, ki si 
ga neskončno želijo vsi otroci, zato je pomembno, da se partnerja tega zavedata in ta 
dar vedno negujeta. Tega se je potrebno zavedati tako v družinah z zdravimi otroki 
kot tudi v družinah, kjer je otrok bolan. V takšni družini je še pomembneje, da 
partnerja dasta prednost prijateljstvu in medsebojni ljubezni. Vse to dobro vpliva na 
partnerje same, družinsko klimo in na najpomembnejšega – otroka (Juul 2004, 16).   
Glavni namen našega magistrskega dela je bil oblikovanje opisa doživljanja 
partnerskega odnosa partnerjev, ki se jim je rodil otrok s posebnimi potrebami. Želeli 
smo ugotoviti, kakšne spremembe se pojavijo v partnerskem odnosu v takšni situaciji 
in ali je dober predhodni partnerski odnos uspeh do vzdrževanja partnerskega odnosa 
še naprej po rojstvu otroka s posebnimi potrebami. Vsa ta izhodišča smo najprej 
pregledali v izbrani literaturi in jih nato primerjali z rezultati naše raziskave. Najprej 
smo se osredotočili na opredelitev oblik duševne manj razvitosti, ki se lahko pojavijo 
pri razvoju otroka. Ugotovili smo, da je lahko razlogov za nastanek duševne manj 
razvitosti več (genetski razlogi, zapleti med nosečnostjo in ob porodu, vplivi okoljskih 
dejavnikov). Pojavnost otrok s posebnimi potrebami se iz leta v leto spreminja. 
Število otrok se poveča in kakšno leto tudi zmanjša ali celo stagnira.  
Kljub temu da živimo v modernem svetu in je o posebnih potrebah otrok vedno več 
govora, ugotavljamo, da so posebne potrebe še kljub temu bolj kot ne tabu tema. Kljub 
ozaveščenosti del okolice takšnim družinam namenja neprijetne poglede. Nekateri 
ljudje kdaj prehitro obsojajo, preden resnično spoznajo družino ali posameznika s 
posebnimi potrebami. Zato je pomembno, da negativne izraze, namenjene osebam s 
posebnimi potrebami usmerimo na vrednote posameznika – kaj le-ta zmore in kakšne 
so njegove potrebe.  
Po novici, da sta starša dobila otroka s posebnimi potrebami, sledi obdobje žalovanja. 
Različni avtorji poudarjajo, da proces žalovanja poteka v različnih stopnjah. V vsaki 
stopnji se pojavljajo različna občutja in doživljanja. Vse stopnje in faze različnih 
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avtorjev smo pregledali in opisali. Obdobje žalovanja je normalen odziv na stresno in 
bolečo situacijo.  
Rojstvo otroka s posebnimi potrebami lahko vpliva na kakovost partnerskega odnosa, 
pot normalizacije in cilje v prihodnosti. Vendar smo spoznali, da za normalno 
funkcioniranje družine, mora vsaka družina preoblikovati dosedanje vloge in 
oblikovati nove.  Vendar pa ima lahko rojstvo otroka s posebnimi potrebami na 
okolico tudi pozitivne vplive. Spoznali smo tudi, da lahko posebne potrebe otroka 
vplivajo na večjo povezanost med partnerjema, da se pari kot posamezniki osebnostno 
utrdijo in dosežejo večjo medsebojno povezanost vseh družinskih članov. 
V drugem delu smo poudarili partnerski odnos v družini z otrokom s posebnimi 
potrebami. Pri partnerskem odnosu je pomembno, da bolan otrok partnerjev ne 
razdvoji, temveč ju poveže. Skozi stresno situacijo je pomembno, da se partnerja med 
seboj pogovarjata in drug z drugim delita svoja občutja, ki se jih  ne smeta sramovati, 
ampak jih vzeti kot normalne odzive na dano situacijo. Pomembno je, da si med seboj 
razdelita skrb za otroka in njegovo  nego ter skrbi za druga opravila. Čeprav se v 
takšnem scenariju lahko pojavijo kdaj tudi slabe stvari (prepiri, nesoglasja), je 
pomembno, da partnerja drug drugemu stojita ob strani in se podpirata ter spoštujeta. 
Zavedati se morata, da je pomembno, da ohranita sebe – da se še naprej ukvarjata s 
svojimi interesi, čeprav v ožjem izboru, hkrati pa da si vzameta čas drug za drugega 
in se za nekaj časa odpravita sama vstran od vseh skrbi.  
Omenili smo tudi, da je zelo pomemben način sporočanja slabe novice. Pomembno 
je, da si strokovnjaki za sporočanje novice, da je otrok bolan, vzamejo dovolj časa in 
so polni empatije. Razumeti morajo čustva staršev in jih spoštovati. Prav tako morajo 
o otrokovi diagnozi biti iskreni in staršem biti na voljo za vsa nadaljnja vprašanja. Če 
starša nista sama sposobna predelati slabe novice, je dobro, da se vključita v kakšno 
obliko psihološke pomoči, kjer je prav tako pomembno, da svetovalci in terapevti 
vključijo oba partnerja ter se posvetijo čustvom in doživetjem obeh.   
V empiričnem delu magistrskega dela smo s pomočjo psihološko fenomenološke 
raziskave poiskali odgovore na vprašanja:  
- Kaj doživljajo pari, ko se jim poruši »podoba« idealnega otroka?   
- Kako to doživljanje vpliva na partnerski odnos? 
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 Fenomenološka raziskava nam je omogočila približati svet doživljanja naših 
udeležencev. V raziskavi smo opravili pol strukturirane intervjuje s sedmimi pari, ki 
so starši otroka s posebnimi potrebami.  
Rezultati so pokazali, da se med pari najpogosteje pojavlja: 
- da so vsi udeleženci šele po porodu izvedeli novico, da se jim je rodil otrok s 
posebnimi potrebami;  
- da vsi pari ob novici doživljajo neprijetna občutja;  
- da jim zelo pomaga podpora partnerja;  
- da so znali ohraniti sami sebe;    
- da so si s partnerjem razdelili skrb za otroka s posebnimi potrebami; 
-  da posebnih potreb otroka ni mogoče nikoli popolnoma sprejeti.  
Na podlagi dobljenih rezultatov lahko rečemo, da gre vsak posameznik skozi stopnje 
in faze žalovanja ob izgubi podobe »popolnega« otroka, a morda vsak na svoj način. 
Nekateri posamezniki doživljajo vsa čustva, ki bi naj veljala za določeno stopnjo, 
nekateri le del njih. Ugotovili smo, da  se v partnerskem odnosu lahko pojavijo tako 
negativne spremembe, ki se lahko z voljo in trudom vsakega od partnerjev izboljšajo 
in popravijo, kot tudi pozitivne spremembe. Sklenemo lahko, da je zelo pomembna 
podpora partnerja pri soočanju s tako težko izkušnjo, kot je rojstvo otroka s posebnimi 
potrebami. Zato je pomembno, da ob rojstvu bolnega otroka starši ohranijo del sebe 
in partnerski odnos.  
Opazili smo, da v družini z otrokom s posebnimi potrebami partnerstvo postane veliko 
bolj zaznamovano s skrbjo za otroka kot pa z ohranjanjem zdravega partnerskega 
odnosa, kakor v družini z zdravim otrokom. Vendar pa v odnosu kjer sta partnerja 
znala ohraniti razmejitve med partnerskim in otroškim podsistemom, so tudi odnosi, 
počutje in razmere postale boljše.  
Z magistrskim delom smo dosegli vse zastavljene cilje, ki smo jih predstavili v uvodu. 
Pomembno se nam zdi, da si ob težki novici partnerja dovolita vzeti čas za žalovanje 
oziroma čas, da predelata in sprejmeta novico o otrokovem zdravstvenem stanju. 
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Čeprav pride trenutek, ko je težko, je pomembno, da si partnerja znata stati ob strani, 
se poslušati in sprejeti občutja drug drugega ter obojestransko spoštovati potrebe.   
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POVZETEK 
Ko par načrtuje rojstvo svojega otroka, ga ob tem spremljajo občutki sreče, pozitivne 
vznemirjenosti, radovednost in veselja. V svojih mislih par ustvari idealno podobo 
svojega sina ali hčerke. Ob takšnem veselem vznemirjenju ne pričakujejo, da bi lahko šlo 
kaj narobe, še posebej, če je med nosečnostjo vse v redu. Ko pa se rodi otrok s posebnimi 
potrebami, se »idealna« podoba otroka v trenutku poruši. Teorija in izkušnje 
strokovnjakov pri delu s pari otrok s posebnimi potrebami poročajo, da se pari kot starši 
v tistem trenutku srečajo z najbolj bolečimi občutji. Najprej se pojavi faza šoka, ki ji lahko 
sledijo različni neprijetni občutki žalosti, jeze, tesnobe. Osrednja tematika magistrskega 
dela je namenjena spoznanju, s kakšnimi občutki se spopadajo starši otrok s posebnimi 
potrebami, stresu v družini ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami ter kako ob vsem tem 
funkcionira partnerski odnos. S pomočjo psihološke fenomenološke metode je avtorica s 
pomočjo pol strukturiranih intervjujev pridobila vpogled v doživljanje parov ob rojstvu 
otroka s posebnimi potrebami, kako je ta sprememba vplivala na partnerski odnos in kako 
sta se starša kot partnerja soočala s sprejetjem posebnih potreb svojega otroka ter kaj jima 
je ob tem najbolj pomagalo. Avtorica je odgovore na glavni vprašanji, kaj doživljajo pari, 
ko se jim poruši »podoba« idealnega otroka in kako to doživljanje vpliva na partnerski 
odnos, v raziskavi pridobila s pomočjo sedmih parov, ki so tudi starši otroka s posebnimi 
potrebami. Rezultati so pokazali, da se najprej pojavi stanje šoka. Pri nekaterih 
udeležencih so se pojavili še občutki jeze, žalosti, tesnobe, razočaranja, negotovosti, 
medtem ko so nekateri poročali, da so se čutili vržene v to situacijo in niso razmišljali o 
ničemer drugem. Vsem udeležencem je v tej težki situaciji veliko pomenila predvsem 
podpora partnerja, s čimer so se tudi lažje soočili s posebnimi potrebami svojega otroka. 
Kaj pomeni sprejeti posebne potrebe otroka, je težko opredeliti, so pa rezultati raziskave 
pokazali, da je za to potreben določen čas, ki je odvisen od vsakega posameznika posebej. 
Nekateri so posebne potrebe otroka sprejeli takoj, nekateri so za to potrebovali tudi do 
treh let, so pa poudarili, da posebnih potreb svojega otroka ni mogoče nikoli v celoti 
sprejeti. Razlogi, da so starši lažje sprejeli posebne potrebe otoka kot del vsakdana, pa so 
napredek otroka, rojstvo naslednjega otroka, sodelovanje v partnerskem odnosu in 
njegova trdnost ter da so enostavno sprejeli nalogo, ki jim je bila dodeljena.  
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Ključne besede: posebne potrebe otrok, družina z otrokom s posebnimi potrebami,  
starševski stres, partnerstvo, fenomenološka raziskava.  
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SUMMARY 
 
When expecting the birth of a child, a couple is consumed with happiness, positive 
excitement, curiosity and joy. In their minds, the couple makes an ideal image of their 
unborn child. They do not expect that something could go wrong, especially if the 
pregnancy is normal and without complications. When a child with special needs is born, 
the ideal image of a child no longer exists. In theory, and according to the experiences of 
workers dealing with couples who have children with special needs, the couples are 
confronted with the most painful feelings. At first, the shock appears, followed by various 
unpleasant feelings, like sadness, anger and anxiety. This Masters Thesis stresses the 
feelings with which the parents of a child with special needs are confronted with, the 
stress in the family, when the child with special needs is born, and focuses on how the 
parents’ relationship functions. By the help of phenomenological method, the author in 
the semi-structured interviews gains insight into what parents are going through when a 
child with special needs is born, how the change affects the relationship between parents, 
how the parents accepted the special needs of the child and what helped them the most. 
The author obtained answers to two main questions: “What do couples go through, when 
an image of an ideal child no longer exists?” and “How is this experience affecting their 
relationship?” with the help of seven couples, who are parents of a child with special 
needs. The results show that the phase of shock appears first. Some of the participants 
talk about anger, sadness, anxiety, disappointment and insecurity, while some of them 
reported that they were thrown into the situation and they did not have time to think of 
anything else. To all of them, the support of the partner meant a lot in this difficult 
situation. With a partner by their side, being confronted with the special needs of their 
child was easier. It is hard to define; what does the acceptance of special needs of a child 
mean, but the results of the research show that it takes time to accept the aforementioned, 
and it depends on each individual separately. Some of them accepted the special needs of 
a child instantly, some of them needed more time, even up to three years. However, all of 
them said that the special needs of your child can never be entirely accepted. As reasons 
why they accepted the special needs easier, the parents stated: progress of the child, the 
birth of the next child, cooperation, stability of the relationship and acceptance of the 
situation that they are in. 
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PRILOGE 
 
Priloga 1: Obveščeno soglasje udeleženca 
OBVEŠČENO SOGLASJE UDELEŽENCA 
Doživljanje partnerskega odnosa ob soočanju z rojstvom otroka s posebnimi 
potrebami. 
Vabim vas, da sodelujete v raziskavi magistrskega dela, ki se bo osredotočalo na 
partnerski odnos in spremembe v njem, identificiranje virov moči, ko se partnerja soočata 
z rojstvom otroka s posebnimi potrebami in sprejemanje le-tega. Magistrsko delo 
opravljam na Teološki fakulteti – Enota Maribor, smer Zakonski in družinski študiji.  
Namen študije je ugotoviti, kaj doživljata partnerja ob novici, da se jima bo rodil otrok s 
posebnimi potrebami, kako je to vplivalo na njun partnerski odnos  - ali se v partnerskem 
odnosu pojavijo kakšne spremembe, ter od kje sta črpala vire moči v partnerskem odnosu, 
da sta se lahko s to novico soočila in jo sprejela.  
V raziskavi bom potrebovala 5 do 7 parov oziroma staršev otrok s posebnimi potrebami. 
Za metodo zbiranja podatkov sem izbrala intervju, v katerem bo zastavljenih 5 odprtih 
vprašanj.  Za sodelovanje in ustrezen termin se bomo predhodno dogovorili. Srečanje bo 
trajalo nekje 60 minut oziroma odvisno od dolžine odgovorov ter naše narave pogovora. 
Za lažjo analizo vsebine pogovorov bodo pogovori posneti s snemalnik zvoka. Vaša 
udeležba v raziskavi je prostovoljna in se lahko svobodno odločite, da v njej sodelujete 
ali ne sodelujete, če ne želite.  
Potencialne koristi vaše udeležbe v tej raziskavi so, da boste z udeležbo lahko pomagali 
k izboljšanju in razvoju dodatnih, novih pomoči za starše otrok s posebnimi potrebami, 
ki se znajdejo v težki situaciji in bi potrebovali kakršnokoli pomoč v partnerskem odnosu 
ali o sebi sami pri soočanju z težko novico. Potencialno tveganje vaše udeležbe lahko 
vključuje morebitno izkušanje neprijetnih občutkov in spominov. V raziskavi bo 
poskrbljeno za zaupnost in zaščito vaših podatkov in odgovorov, tako da nikjer ne bo 
razkrita vaša identitet ali identiteta vaših otrok.  
 
ii 
Če imate, kakšna dodatna vprašanja, ki zadevajo to raziskovanje, me lahko kontaktirate 
na e-mail: matjasic.laura@gmil.com. 
Če se odločite za podpis tega obrazca pomeni, da se strinjate z udeležbo v tej raziskavi in 
da ste prebrali informacije, vključene v ta obrazec. Pomeni tudi, da ste zastavili morebitna 
vprašanja in naslovili skrbi, ki bi jih lahko imeli glede te raziskave na izvajalko 
raziskovalne naloge. Dobili boste tudi kopijo soglasja.  
 
 
 
IZJAVA 
Prebral sem ta obrazec in se prostovoljno strinjam, da sodelujem v raziskovalnem 
projektu  Doživljanje partnerskega odnosa ob soočanju z rojstvom otroka s posebnimi 
potrebami. Razumem, da se lahko umaknem iz raziskave, kadarkoli želim.  
Ime in Priimek udeleženke oziroma para/starša                                                    Datum 
--------------------------------------------------------                                        --------------------
------- 
Podpis udeleženca oziroma para/starša 
-------------------------------------------------------- 
Ime in Priimek izvajalke                                                                                       Datum 
 
